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RESUMO

Esse trabalho tem como objetivo compreender as experiéncias e praticas dos profissionais da
salde que trabalham na ala dos pacientes em cuidados paliativos do Hospital Napoledo
Laureano (HNL), referéncia no tratamento de pessoas portadoras de cancer no Estado da
Paraiba. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, que se apoiou na observacdo participante na
perspectiva da “etnografia hospitalar”. Diante disso, o trabalho traz uma descrigdo do campo e
discute 0 modo como profissionais da saide elaboram o significado da morte dos pacientes
que sdo/estdo considerados em “fora de possibilidades terapéuticas” (FPT) e de que modo
entendem o trabalho do cuidado junto a eles. As experiéncias e praticas dos profissionais da
salide levam a pensar sobre aspectos técnicos, como também pdem em evidéncia dimensdes
intersubjetivas no encontro dos profissionais com os pacientes, com seus familiares e no
didlogo com as experiéncias pessoais de vida e morte. A literatura consultada situa as praticas
analisadas no contexto dos diversos movimentos sociais que surgiram no mundo todo em prol
da melhoria do moribundo e autonomia do espaco do morrer “uma boa morte”. AS
reivindicacOes criadas por esses movimentos contemplaram o individuo e seu direito social ao
processo de morrer, apontadas para mudancas no modelo da morte contemporanea voltadas
para as pessoas sob cuidados paliativos.

Palavras-Chave: Antropologia da morte; profissionais da salde; cuidados paliativos;
antropologia da saude.



ABSTRACT

This work aims to understand the experiences and practices of health professionals who work
in the palliative care patients ward at Hospital Napoledo Laureano (HNL), a reference in the
treatment of people with cancer in the State of Paraiba. It is a qualitative research, based on
participant observation from the perspective of “hospital ethnography”. In view of this, the
work provides a description of the field and discusses how health professionals elaborate the
meaning of the death of patients who are / are considered “out of therapeutic possibility”
(FPT) and how they understand the work of care together to them. The experiences and
practices of health professionals lead to thinking about technical aspects as well as
highlighting intersubjective dimensions in the meeting of professionals with patients, with
their families and in the dialogue with personal experiences of life and death. The consulted
literature situates the practices analyzed in the context of the various social movements that
have emerged around the world in favor of improving the dying and autonomy of the dying
space “a good death”. The demands created by these movements contemplated the individual
and his social right to the process of dying, pointing to changes in the process of
contemporary death aimed at people under palliative care.

Keywords: Anthropology of death; health professionals; palliative care; anthropology of
health.



LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS
ABA — Associacdo Brasileira de Antropologia
ANVISA - Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
ABRASCO - Associacdo Brasileira de Saude Coletiva
ANCP - Associa¢do Nacional de Cuidados Paliativos
CAAE - Certificado de Apresentacdo para Apreciacio Etica
CAPES - Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior
CCS - Centro de Ciéncias da Saude
CEP — Comité de Etica e Pesquisa
CONEP — Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
CMJP — A Camara Municipal de Jodo Pessoa
COVID - Coronavirus — COVID-19 enfermidade causada pelo virus Sars-CoV-2.
CNCC - Campanha Nacional de Combate ao Cancer
DVST-CEREST — A Divisdo Técnica de Vigilancia Sanitaria do Trabalho-Centro de
Referéncia em Saude do Trabalhador
EPI — Equipamento de Protec¢do Individual
FPT — Fora de possibilidades terapéuticas
HNL — Hospital Napoledo Laureano
HULW — Hospital Universitario Lauro Wanderley
MS — Ministério da Saude
NEPBCP — Pesquisas em Bioética e Cuidados Paliativos
OMS - Organizagdo Mundial da saude
ONGs — As organizagdes ndo governamentais
PB — Paraiba
PSF — Programa de Saude da Familia
SMS — Secretaria Municipal de Saude
PPGA — Programa de Pds-Graduagdo em Antropologia
PNPCC - Politica Nacional para Prevencéo e Controle do Cancer
SENAI - Servigo Nacional de Aprendizagem Industrial
SUS - Sistema Unico de Sadde
TCLE - Termo e Consentimento Livre e Esclarecido
TCC - Trabalho de Concluséo de Curso
UFPB — Universidade Federal da Paraiba
UTI — Unidade de Terapia Intensiva



LISTA DE FIGURAS

FIgura 1: MeSa reAONTA ........coueiuiiiiieiiee ettt 47
FIgura 2: IManifeStaACAO .......cueiieiieie ettt et ne e nne s 49
Figura 3: Publicacao dos JOrNaIS IOCAIS .........c.cceeveiieieeiectie s esie sttt nne s 52
Figura 4: Equipe paliativa PESQUISATA...........cueiieieieerieeie et e e ae e nae s 60
Figura 5: Representagao do CampO d& PESQUISA .......evueereeierierieriesiesiesieseeiesee et sre e sieeneas 63
Figura 6: Planta d0 CAMPO........cuiiiiiiiieieiee ettt bbb 65
Figura 7: Representacédo de trabalhar em equipe no hospital ............cccooeiiiiiiiiiiiiieiee 75
Figura 8: Representacdo de "um bom" ambiente hospitalar..............ccccceoveiiveiciiciiece e 94
Figura 9: Representacdo do profissional dos agentes sociais no processo da morte............. 100
Figura 10: Dificuldades de lidar COmM @ MOITE ..........cooiieiiiiiieiee e 121
Figura 11: Representagdo da mOorte de CranGa.........cceoveververierierieriesieeeeeee e 127
Figura 12: Manifestagao “fiquem em CaSQ™ .......c.ccurveeerierierieriesiseseeeeiesee e 134
Figura 13: Planta das enfermarias ..........c.ccceeveiieieiie et 136
Figura 14: Representacao dos pacientes da ala de cuidados paliativos.............ccccceeeverieenene. 140
Figura 15: Representagdo da hora da MOME ..........ccoeeiiieieneiesceee e 148
Figura 16: Cartilha de cuidado com 0 COrpo ap0s @ MOME........c.cccvveverierieriereie e, 154
Figura 17: FOOS d0 TUAU.........cviiieiecic ittt re e 168
Figura 18: O casamento NA CAPEIA.........ccueieeiiiieie e 170
Figura 19: "0S qUAOITNNOS" .......c.oiiiiieeie e e 174
Figura 20: Coral "Bela VOz" ..o 180
LISTADE TABELA
Tabela 1: Identificagdo dos INEITOCULOIES..........coiiiiieieieee e 58



SUMARIO

LI T0 510070 1T 20
“ORE PARA SAIR O ESPIRITO DE MORTE”: EXPERIENCIAS COM O TEMA ............ 21
CONTEXTUALIZANDO A CONSTRUCAO DOS OBJETIVOS.......covireeiieeeeeeeesenns 25
A = = TR 30
Percurso MetOUOIOGICO. .......c.viiuiiie et re e teeeesreenre s 30
CAPITULO 1: O HOSPITAL COMO LUGAR DE PESQUISA .......ccooeeeeeeeeereeees 31
1.1 “SUA FORMA DE FAZER PESQUISA E DIFERENTE”: UM ANTROPOLOGO NO
HO S P I T AL e ettt e e e et e e e et e e e e e e e e e et e e e e et e e e e e e e e e aneens 31
1.2 “VA, VOCE JA TEM O CRACHA ... oo, 36
1.3 TRACANDO A METODOLOGIA: O FAZER ANTROPOLOGICO.....ccovecveeeran. 38
1.4 ENTRE TROCAS E PROVAS INICIATICAS: PESQUISAR “COM” E NAO “EM”43
1.4.1 O dia da oficina: socializando com 0S INtEIIOCULOIES ........ooeeeeeeeeeeee e 44
1.4.2 “Vamos manifestar, cientista SOCIAL”...........cooiiuiiiiiiiiii e 48
1.4.3 AtribDUIdO PEI0 SANQUE........oiuieieiiccie ettt re e te e sreenne s 53
15 “RETORNAR COM MASCARA”: CAMPO DURANTE A PANDEMIA ................. 55
1.6 PERFIS DOS INTERLOCUTORES. ..ottt 57
CAPITULO 2: CAMPO DE OBSERVACAO: “BREVE HISTORICO” DO HOSPITAL
NAPOLEAO LAUREANO ... eeeeeee e eee e e eeeee e e eeeseeeseseseseseeeeeeeseseeeseseeeseseeeenns 63
2.1 NAPOLEAO LAUREANO: O PRIMEIRO PROFISSIONAL NAO PRESENTE DO
HO S P I T AL ..o et e et e e e et e e e e et e e e et e e e e e e e e et e e e e anees 68

2.2 “A CAMPANHA NAO PODE PARAR”: PRIMEIRO HOSPITAL NA PARAIBA PARA

O TRATAMENTO DO CANCER.........oieteeeeteeeee ettt eees et 72
PARTE ..ottt bbbttt ettt et st e s e e be s be e beebe e eneene e 77
Etnografia dos cuidados PAlIAtIVOS..........c.ccueiieiieieiee e nae s 77
CAPITULO 3: “AQUI MORRE GENTE TODO DIA”: PRATICAS DO CUIDADO,
APRENDIZAGENS E EMOCOES DA EQUIPE PALIATIVA ....cooovieeeeeeeeveeeeee e, 78

3.1 GESTAO DO FIM DA VIDA NA PERSPECTIVA DOS CUIDADOS PALIATIVOS ..78

3.1.1 “Esse paciente ¢ paliativo, esse ndo”: (res)significacdo dos esteredtipos pacientes

[OF LT LAY SRR 84

3.1.2 Profissionais de satde como apoio social frente aos cuidados paliativos...................... 88



3.1.3 “Antes dos profissionais, existe a familia”: os novos agentes sociais no processo de

1) (] T 97

3.2 “NA ENTRADA, DEIXO TUDO LA FORA”: A MODELAGEM EMOCIONAL DOS
PROFISSIONALS ... 103

3.2.1 “Turbilhdo de sensacgdes aqui dentro”: (des)controle na “satde emocional”................ 108

CAPITULO 4: "VIVENCIAR O SENTIDO DA MORTE E NA PRATICA"™: OS

PROFISSIONAIS DE SAUDE E SUAS VIVENCIAS COM A MORTE..........cccccocu..... 114
4.1. PRIMEIRAS EXPERIENCIAS E APRENDIZAGENS COM A MORTE.................... 114
4.2 AS MORTES MAIS DIFICEIS PARA OS PROFISSIONAIS .......c.ooovverierecesinieeeeies 119
4.3 “AGORA E UM ANJINHO”: MORTE INFANTIL.......c..cccovrirmurminriereeresesesses s, 124

4.4 “ESTOU ARRISCANDO A MINHA VIDA”: A SOLIDAO DA MORTE EM TEMPOS

DE COVID-19 ittt ettt sttt et e e be e e e e st e e e be e sreeenbeesnbeeree s 130
4.5 AENFERMARIAS 25 E 26.... oot 135
4.5.1 “Dona Maria €Sta MOTTENAO ......c.uuiiiiiiiiiiie it e b e e nnnees 143
4.6 COMUNICAQAO DA NOTICIA DA MORTE ...cooeitceeteeeeeeee e 146
4.6.1 “Envelopar o corpo”: o rito post-mortem dos pacientes em cuidado paliativo ............. 150
4.6.2 Profissionais da saude frente ao corpo morto contaminado pela COVID-19................ 152

CAPITULO 5: “VIVER BEM ATE O DIA DA MORTE”: SOFRIMENTOS E
RELACOES ENTRE OS PROFISSIONAIS DA SAUDE E PACIENTES EM

CUIDADOS PALIATIVOS ...ttt bbb 156
5.1 EQUIPE PALIATIVA FRENTE A CONTINUIDADE DA VIDA: AS DIMENSOES DO
SOFRIMENTO NO PROCESSO DO CUIDADO ......oooiiiiiieie e 156
5.2 “AGORA POSSO MORRER FELIZ”: A DIMENSAO TEMPORAL DOS CUIDADOS
PALIATIVOS . ..ottt te e e s et e neesae e s teenaeeneennaensenneenneenee e 163
5.3 “ESCREVA SEU SONHO”: O LUAU ..ottt 165
5.4 “O SONHO DELA ERA CASAR”: O CASAMENTO NO MEIO DO HOSPITAL...... 169
5.5 “NAO PODE MORRER SEM BATIZAR”: O MEDO DE SER PAGAO..........ccc......... 171
5.6 “QUER COMER O QUE?”: O DESEJO DO ALIMENTO.......cccccoiiiiiiiiiiiieeeiiece e 171
5.7 “COLORINDO A PAREDE”: PINTURAS COMO DADIVAS .......cccevcvvvrrrererrirrenenn, 173
5.7.1 “Uma parte deles em mim”: objetos simbdlicos como forma de reconhecimento........ 175
5.8 “BELA VOZ”: O COLETIVO COMO FORMA DE APOIO MULTUO..........cccoouuu.... 178

CONSIDERAGOES FINAIS ......oooeeeeeteeeeeeeeeeeseese e sse s 181



REFERENCIAS. ...ttt ves ettt 185

APENDICES ..ottt bbb 194
APENDICE I: CARTA DE APRESENTAGAO........ooieieiereieeteeeeeeeeesesese s ses s, 195
APENDICE II: TERMO DE ASSENTIMENTO DO CAMPO..........coocomveernreisrerrnresreneeon. 196
APENDICE I1l: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE).... 197
APENDICE IV: ROTEIRO DE PESQUISA ........oveeieeeeeeeeeeereeseeeeessees s senseensesnsnneensennions 200
APENDICE VI: REGISTRO FOTOGRAFICO DA DOACAOQ DE SANGUE ................. 202
] =50 1 OO 203
ANEXO |: APROVACAO DO CEP......ovooveevseeseeesesiesssssesseesssssessessesssssses s s 204
ANEXO 11: CERTIFICADO DA OFICINA .....oooiveereeeeeeeeeeeeesveeses e sessessies s 207
ANEXO I CRACHA ...ttt 208

ANEXO IV: POEMAS DO PSICOLOGO ......ooiieeieeieeieiereetee s esiesiesie s, 209



19

INTRODUGCAO



20

“Quando as pessoas morrem, nao podem ser substituidas. Elas deixam
buracos que ndo podem ser preenchidos, porque é o destino- o destino
genético e neural de cada ser humano ser um individuo Unico, achar seu

proprio caminho, viver sua propria vida, morrer sua propria morte”
(OLIVER SACKS?Y).

A presente pesquisa adentrou no campo da Antropologia da Sadde a partir de uma
etnografia hospitalar, buscando compreender o modo como os profissionais da salde que
trabalham no Hospital Napoledo Laureano (HNL) cuidam da vida e da morte de pacientes
com cancer em cuidados paliativos. A instituicdo é especializada e reconhecida no tratamento
de pessoas com cancer na Paraiba, o que justifica a escolha do campo por ter um nimero
significativo de pacientes em cuidados paliativos e uma ala especifica com profissionais que
lidam diretamente com esses pacientes.

Nao é facil falar da morte. Muitas vezes o assunto aparece em forma de metaforas.
Mas no periodo de escrita desta dissertacdo a morte tem sido um dos assuntos mais debatidos
na esfera publica em decorréncia da pandemia pela COVID-19. De acordo com a Organizacao
Mundial da Saude (OMS), a COVID-19 é uma doenca causada pelo virus SARS-CoV-2 que
esta causando imensuraveis mortes no mundo, e também no Brasil.

A escrita desta dissertacdo se iniciou no periodo de isolamento social quando,
seguindo orientacfes das autoridades sanitarias estaduais, fiquei trancado dentro de casa, na
expectativa de assim contribuir ao chamado ‘achatamento da curva’. Em muitos momentos
necessitei parar a escrita, digerir informagdes e refletir sobre as formas de interagdo com o
outro e com preocupacOes sobre a situacdo que estamos vivenciando. Por este motivo afirmo
gue a morte era um assunto evitado por boa parte da sociedade ocidental, mas nesse periodo
estava no apice dos discursos televisionados, além de conversas familiares e nos meios
eletronicos, conversas que remetiam a condi¢do da vulnerabilidade humana.

No Brasil, existem varias formas de classificar a morte, como morte morrida e morte
matada, morte natural, morte de repente, morte violenta, morte de velhice... cada uma dessas
mortes representam uma forma diferente de especificar ndo apenas sua causa, mas sobretudo
seu significado (RODRIGUES, 1983). Partindo da compreenséo de que o fendmeno da morte
esta enquadrado num sistema de classificacOes, esta pesquisa aborda um modelo especifico de

morte: 0 modelo de morte contemporanea, vivenciada por pacientes em cuidados paliativos no

Texto de Oliver Sacks faz uma reflexdo de em quem tem cancer fase terminal. Disponivel em:
http://drfelipeades.com/2015/03/02/oliver-sacks-fala-de-suas-reflexoes-ao-saber-que-tem-um-cancer-em-fase-
final/. Acesso em: 11 fev. 2021.



http://drfelipeades.com/2015/03/02/oliver-sacks-fala-de-suas-reflexoes-ao-saber-que-tem-um-cancer-em-fase-final/
http://drfelipeades.com/2015/03/02/oliver-sacks-fala-de-suas-reflexoes-ao-saber-que-tem-um-cancer-em-fase-final/

21

espaco hospitalar. Entendida como um “morrer bem” esse modelo contemporaneo de morte,
no sentido de um tipo ideal weberiano, nos permite refletir sobre as possibilidades e limites de
aplicabilidade nos contextos socioculturais especificos (MENEZES, 2003) como 0 que eu
enfoquei nesta pesquisa.

Ademais, nesta pesquisa me debrucei sobre a morte de pessoas diagnosticadas com
cancer, uma doenca que possui uma carga muito negativa na nossa sociedade, como ja
apontava Susan Sontag (1984), além de estudos mais recentes sobre a tematica que serdo
apresentados no decorrer da dissertacao.

Antes de ir adiante na explanagdo da pesquisa realizada, as questdes envolvidas e a
estrutura desta dissertacdo, opto por empreender um pequeno desvio biografico para situar

minhas motivacdes pessoais em relacdo ao tema da morte e do morrer.

“ORE PARA SAIR O ESPIRITO DE MORTE”: EXPERIENCIAS COM O TEMA

E de Martin Heidegger (1997) a conhecida expressio “assim que o homem comega a
viver, tem a idade suficiente para morrer”. O processo de morrer faz parte dos dilemas com
que me deparei no meu processo de socializacdo. Esses dilemas trouxeram Varios
guestionamentos que deixaram marcas profundas nesse processo. Muitos ndao entendem o
porqué busquei estudar esse tema. Porém, ninguém sabe que, quando crianca e adolescente,
fugia do assunto em conversas de familia e amigos. Sempre que o tema era discutido, sO
conseguia perceber dor, lagrimas e medo, representando os sentimentos que prolongaram por
diversas etapas da minha vida.

Mais adiante, o contato com o conceito de “cultura do medo da morte” (SILVA,
2015), me fez refletir sobre minhas proprias reacdes quando tive que enfrentar o assunto da
morte diretamente. Passei por trés momentos de perda entre meus familiares — meu
Painhovd?, minha bisavd e meu pai®. Esses processos de morte ocorreram em intervalos
curtos, e cada uma delas operou uma mudanca em minhas relacdes sociais no processo de
interacdo e o viver em sociedade.

Pollak (1992) relata que a identidade do ser social é construida através das memorias
dos outros que se tornam, em determinadas situa¢fes, uma memoria individual ou coletiva, se
perpetuando em geracgdes e trazendo significados ao individuo em suas relacdes sociais. Nesse

momento descreverei algumas memorias relacionadas ao significado da morte em meu

2 Painhovd — nome afetivo utilizado para se referir ao meu avo, fazia essa correlagio de pai + avo, porque foi ele
gue me criou e 0 considerava como pai; mas como meu pai morava conosco tinha uma coercao externa para néo
chamar os dois de pais. Assim, espontaneamente criei esse termo de painhovd durante minha infancia.

3 Relatos descritos no TCC da licenciatura em ciéncias sociais UFPB.
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processo de socializagdo, algumas vivenciadas e outras construidas socialmente pelo grupo
social em que estou inserido, em forma de lembrancas e de memdrias compartilhadas. Minha
intencdo ao trazer esses relatos ndo é a de empreender uma ‘“psicologizagdo” desta
dissertagdo, embora acredite que o tema da morte tem esse poder reflexivo/existencial de
mobilizar nossa percepg¢éo da vida. Optei por apresentar minha trajetoria por compreender que
ela explicita bem os caminhos que me levaram a este objeto especifico — embora o interesse
da pesquisa ndo possa ser reduzido a uma inquietagao individual®.

No ano de 2005, tinha por volta de 13 anos, quando painhovo comecgou a ficar doente,
a tosse ecoava por todos 0s espagos vazios da casa, ele sempre se sentava na cama e ndo
conseguia dormir, passava um tempo respirando e depois pegava no sono de tdo cansado.
Minha avo, que chamo de mée, sentava na sala assistindo televisdo e ndo se concentrava no
que estava sendo transmitido. Lembro-me que era periodo de chuva, e minha mée sempre
falava que tinha medo dessa estacdo, pois no inverno os indices de morte tendiam a aumentar.
Para mim a morte era uma metafora ou uma ficcdo contada nas redes de televisdo pelos
programas policiais ou uma situacdo sempre alheia nas calgadas.

Na madrugada do dia 07 de junho de 2005, acordei escutando gritos dos meus
familiares, e ao direcionar meu olhar, percebi minha tia fazendo massagem no peito de
Painhovo, e eu sem entender a cena se desenrolava diante de mim. Minha mée imediatamente
me mandou ir a casa da minha irma comunica-la o que estava acontecendo. Lembro-me que
peguei minha bicicleta e pedi para minha irma se dirigir a minha casa, iSso era uma
madrugada de chuva e eu fiquei esperando noticias na casa da minha irmd. Ao amanhecer,
minha irma finalmente chegou em casa e fez a primeira transmissdo da noticia da morte para
mim.

Recordo-me que, ao me deslocar para minha residéncia, a encontrei repleta de pessoas
da comunidade. Posteriormente, essa cena me viria a mente ao ler a obra de Philippe Ariés
(1977), que fala da morte tradicional como aquela em que a comunidade esta presente em
todo o processo do morrer. Nessa minha primeira experiéncia pessoal com a morte, alguns
dos elementos apontados por Ariés estavam presentes. Painhovd morreu, ndo precisou ir fazer
autopsia e a médica do setor do posto de salde providenciou o atestado de 6bito. Minha
familia organizou o corpo colocando a roupa que ele mais gostava e o velorio teve uma
duracdo maior que 24 horas. Ele foi velado em sua residéncia na presenca de amigos,

familiares e comunidade religiosa.

4 Para uma discussdo mais aprofundada sobre a necessidade (ou ndo) de explicitagdo da relacdo do pesquisador
com seu objeto de pesquisa, remeto ao artigo de Gomes e Menezes (2008b).
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A literatura mostra que, com o avanco da modernidade, a gestdo da morte comecgou a
ganhar outros espacos e significados de acordo com o contexto social e época em que 0
individuo esta inserido. Segundo Menezes (2000), houve um deslocamento da morte, que era
muitas vezes presenciada na comunidade e comecou a ser inserida no ambito hospitalar
modernizado, no qual o médico comeca a ter o poder sobre o corpo do individuo. Meu
segundo contato direto com o fendmeno da morte foi nesse espaco no dia 07 de julho de 2009,
data em que meu pai faleceu. Durante suas Ultimas horas no hospital, médicos tentaram
reanima-lo e ndo conseguiram. Nesse momento ndo foi mais minha familia transmitindo essa
noticia, foi a assisténcia social de plantdo que o fez.

No meu processo de socializacdo escutava que precisava orar para o espirito de morte
saisse da minha casa, foram momentos dificeis passei um tempo pegando minha bicicleta e
indo visitar Painhov6 no cemitério sem meus familiares saberem. Ao passar dos anos, quando
estava me adaptando com a situacao das perdas, minha bisavé comecou a sentir fraquezas em
seu corpo, e minha familia dirigiu-se ao hospital. Depois de realizar exames foi constatado
leucemia, um tipo de cancer no sangue, que me colocou em contato com todo o simbolismo
relacionado com essa doenga. O céncer rapidamente remete ao sofrimento relacionado a
morte, algo que ataca a pessoa, que ndo ha como controlar e cujo tratamento € dréastico, lento
e negativo ao corpo®.

Para minha familia o assunto tornou-se algo aterrorizante e cheio de sofrimento. O
tratamento, que foi feito no Hospital Napoledo Laureano, foi algo pesado e cheio de danos
ndo sO ao corpo, mas provocador de confusdes mentais. Meus familiares buscaram omitir a
gravidade da situagdo para minha bisavo na tentativa de evitar uma provavel depressao, e
consequentemente o aumento daquele processo de sofrimento.

Passou-se um ano de tratamento e ndo houve remissdo da doenca. Quando minha
bisav6é ficou “fora de possibilidades terapéuticas”, o médico que estava acompanhando
esclareceu para minha familia sobre os chamados cuidados paliativos, em que o remédio seria
utilizado para aliviar a dor sem expectativa de cura. De acordo com Maranhdo (1987), a
expectativa de que o moribundo morra sem dar conta de que o fim se aproxima faz com que
os familiares costumem ocultar do doente gravidade da situacdo, podendo contar com a
cumplicidade dos profissionais da satde nesse intento. Pude perceber isso também na minha
casa. Os meus familiares decidiram ndo falar para minha bisavé da gravidade da situagdo,

trouxeram-na para casa e comegaram os cuidados paliativos, fizeram todas as suas vontades e

5 Posteriormente discutirei mais esse assunto.
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proporcionaram, na medida do possivel, bons momentos de vida. Depois de seis meses de
cuidados paliativos, a doenca comegou a se agravar e minha bisavo faleceu.

Essas experiéncias pessoais me colocaram em contato com mortes diferentes, que
também vivi de maneira diferente — minha idade mudava, minha relacdo com cada uma das
pessoas que eu perdi era Unica, a experiéncia das mortes passadas me ajudava a encarar as
mortes presentes, mas também me entristecia mais, como se ao tentar me levantar, levasse de
novo uma queda. Por que, ao invés de relegar o tema para minhas vivéncias pessoais o resolvi
incorporar como objeto de estudo?

Minha primeira aproximagdo com o tema da morte e do morrer enquanto objeto de
estudo surgiu na graduacdo em ciéncias sociais (licenciatura/bacharelado), nas disciplinas de
Antropologia Contemporanea e Antropologia da Saude, ministradas pela minha orientadora.
Uma das atividades da disciplina de Antropologia Contemporanea foi realizar uma
observagdo de algum espaco publico e eu e meu grupo resolvemos fazer uma visita ao
cemitério S&o José, localizado no bairro de Cruz das Armas, na cidade de Jodo Pessoa. Nesta
visita, percebi a importancia social do dia de Finados, e como a morte é um evento importante
nédo apenas para os individuos, mas na construcdo historica das cidades e na vida social das
comunidades®. Foi nesse momento na graduagdo quando me identifiquei com os estudos da
antropologia da morte e comecei a desenvolver como um objeto de pesquisa na minha
trajetdria académica.

Entdo meus colegas de turma comegavam a me chamar de “pesquisador da morte”,
pois nesse momento percebi a relevancia de estudar a morte e como me auxiliava em meus
conflitos pessoais. Diante dessas situa¢des, comegando a refletir no tema da morte como meus
trabalhos académicos, elaborei meu trabalho de conclusdo de curso TCC (SILVA, 2017) na
licenciatura em ciéncias sociais, que tinha como objetivo um levantamento bibliografico sobre
a compreensdo antropoldgica da construcdo histérica e cultural da morte na sociedade, com a
orientacdo da docente Ednalva Maciel Neves. Ja no bacharelado em ciéncias sociais (SILVA,
2019) meu TCC teve como objetivo compreender a organizacdo social do cemitério, tendo
como foco o Dia dos Mortos e as representagdes simbdlicas do timulo mais visitado no
cemitério Senhor da Boa Sentenca, no Varadouro, desta vez sob orientagdo de Mdnica

Franch.

6 Nessa atividade, desenvolvi um trabalho para ser apresentado na | Reunido Brasileira de Antropologia (RAS),
que foi realizado em Jodo Pessoa Paraiba e desenvolvido um TCC “Lembre de mim”: um olhar antropologico
sobre o dia dos mortos no cemitério Senhor da Boa Sentenca em Jodo Pessoa — PB — 2019. Disponivel em:
https://repositorio.ufpb.br/jspui/bitstream/123456789/16083/1/WBS26092019.pdf. Acesso em: 22 de maio de
2020.
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Com o tempo, meus interesses pela morte foram saindo do cemitério e, com isso,
comecei a acompanhar os estudos da morte em outros espacos. Um dos primeiros passos na
construcio da problematica desta dissertacdo se deu na disciplina de Etnografia I’ na
graduacdo, que teve como um dos exercicios de avaliagdo realizar uma aproximacédo
etnogréafica de um espaco publico. O espaco escolhido foi a parte externa do Hospital
Napoledo Laureano, com o qual eu ja tinha certa familiaridade em funcéo da doenca da minha
bisavo. Nesse retorno, e em contato com a literatura sobre o assunto, fui amadurecendo como
proposta de mestrado a realizacdo de uma etnografia dentro do hospital, com o recorte de
profissionais de satide com pacientes em cuidados paliativos em situagdo de cancer.

CONTEXTUALIZANDO A CONSTRUQAO DOS OBJETIVOS

Conforme ja foi colocado aqui, esta dissertacdo se debruca sobre um tipo de morte
especifica: 0 modelo da morte contemporanea que acontece no espacgo hospitalar e no marco
dos cuidados paliativos. Embora, no dia de hoje muitas mortes continuem ocorrendo no
espaco doméstico (AZEVEDO, 2020; NEVES, 1998), muitos autores tém mostrado como o
hospital vem ganhando importancia como espaco privilegiado de gestdo técnica do processo
da morte e do morrer, lugar por exceléncia onde os moribundos ficam afastados da vista dos
que se pensam longe ainda da morte (ELIAS, 2001). A insercdo da morte no espago hospitalar
a retira da categoria do sagrado, quando ocorria na comunidade onde o moribundo estava
inserido (MENDES; BORGES, 2012), passando sua gestdo a ocorrer sob a égide do poder
médico.

Com o avanco da medicalizacdo das sociedades, outros agentes sociais e espacos se
apropriam do processo de morrer, 0s argumentos médicos comegam a ganhar forca e a saude
publica desloca o moribundo do espago coletivo da comunidade para o espago institucional do
hospital. Soneghet (2020) enfatiza que tal atravessamento ndo resulta num tipo hibrido
casa/hospital, mas na reorganizacao de fronteiras entre o espaco do hospital, incorporado na
equipe multiprofissional.

Outro aspecto que é importante destacar € que os cuidados paliativos aparecem como
um horizonte justamente contrario a “solidao dos moribundos”, apontada por Elias (2001). Ou
seja, diante da submissdo do doente hd uma série de intervencdes tecnoldgicas, em que ele é
objeto dessas praticas, onde ndo ha espaco para o reconhecimento dos limites das
possibilidades terapéuticas, e em ultima instancia, dos limites da vida, a filosofia do

7 Disciplina ministrada pelas docentes: Maria Patricia Lopes Goldfarb e Marcia Reis Longhi.
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“hospice”, que esta na base dos cuidados paliativos, procura oferecer uma alternativa de
cuidado em que se recupera a centralidade da pessoa, em suas relagdes sociais, no momento
do fim da vida.

Nesse contexto, 0S novos atores sociais que ganham destaque e que eu também
destaco neste trabalho sdo os profissionais da salde, que passam a ser responsaveis, também,
por novas praticas em torno do moribundo, antes desempenhadas pela familia no espaco
domeéstico. A responsabilidade por cuidar dos doentes em estado mais avangado se desloca,
deste modo, para o espaco hospitalar, e os familiares sentem que estdo fazendo a coisa certa
quando levam seus doentes para esse espaco, onde eles recebem um cuidado diferenciado do
que aquele que podem receber em casa®. Menezes (2004) afirma que, com a chegada dos
cuidados paliativos, ocorreram mudangas na cultura brasileira, uma nova pratica de
assisténcia humanizada nessa chegada da morte em torno da ideia de “viver bem até a morte”.

Esse processo se caracteriza em Vvarias vertentes, a importdncia da equipe
multidisciplinar nesse processo do “viver bem até a morte”, a inclusdo da familia como ator
importante no processo, a escolha do ndo prolongamento da vida, as formas de lidar com o
cuidado. Essas e outras questdes estdo ligadas a um processo de relagdes entre o paciente, as
técnicas de conhecimento e as rotinas hospitalares. Esses tipos de praticas vém sendo
investigadas, no campo das ciéncias sociais, desde o pioneiro trabalho da Rachel Aisengart
Menezes, e entre outros demais trabalhos relacionados na antropologia da salde.

A politica de cuidados paliativos é adotada pelo Estado brasileiro desde o final da
década de 1990, e hoje, anos depois desse estudo pioneiro, e o desenvolvimento da politica, a
pratica dos cuidados paliativos se realiza em contextos diferentes. Esta dissertagdo faz parte
dos esfor¢os de compreender o cenario atual dos cuidados paliativos no pais, focando no
modo como os profissionais da saude pdoem em pratica o “viver bem em vida” junto aos
pacientes paliativos, no Hospital Napoledo Laureano, uma instituicdo que se apresenta como

um “hospital humanizado” no tratamento do cancer e diante dos pacientes classificados

como Fora de Possibilidades Terapéuticas (FPT).

Diante das mudancas nas praticas em torno da morte, este estudo também busca
conhecer quais as experiéncias e representacdes desses profissionais diante da morte e como
essas representagdes influenciam seu cotidiano profissional. E necesséario compreender como

se da a representacdo social desses profissionais de salude acerca da morte, pois sdo elas que

8 As préticas dos cuidados paliativos também podem ser feitas na casa, como mostra o artigo de Soneghet
(2020).
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influenciam o modo de agir e reagir do profissional frente ao fendmeno, e estdo associadas a
crencas e valores sociais do grupo profissional (MENDES; BORGES, 2012). A hipoétese €
que a subjetividade desses profissionais em seu processo de socializagdo e formacao faz com
que o lidar com a morte seja diverso.

Desta forma, pode-se perceber que essa dissertacdo busca trazer uma contribuicdo
tedrica nas areas de Antropologia da Morte e na Antropologia da Salde, especificamente no
estudo das profissdes de saude, com o entendimento de como os profissionais da satde lidam
com o assunto da morte na sua esfera profissional e na pratica, e também como eles lidam
com a vida antes da morte. Deste modo, espera-se também colaborar em politicas publicas
para o fortalecimento dessa importante area da pratica em salde e desses profissionais.

Esta pesquisa justifica-se por estar contemplando um tema contemporaneo, que Sao 0s
profissionais da salde perante os pacientes em cuidados paliativos de pessoas com cancer,
doenca que figura entre as quatro principais causas de morte prematura (até os 70 anos de
idade) e cuja estimativa para o Brasil, no triénio de 2020 a 2022, era de 635 mil casos novos
(INCA, 2019). Embora no momento em que escrevo esta dissertacdo, todos os olhares se
voltam para a COVID-19, o cancer € considerado um dos principais problemas de saude
publica mundial, atingindo um ndmero crescente de individuos e suas familias, bem como
mobilizando recursos publicos e privados em seu combate. Na literatura, existem varios
estudos sobre cuidados paliativos com pessoas com cancer, mas a maioria situa-se na area da
saude, com profissionais de enfermagem (SANTOS, 2018).

Ademais, esta pesquisa busca ser uma contribuicdo para o tema dos cuidados
paliativos na Paraiba, a partir da etnografia de um dos hospitais pioneiros no tratamento do
cancer no pais. Apesar da rica histéria do Hospital Napoledo Laureano, ndo foram
encontrados trabalhos publicados nas plataformas eletronicas na perspectiva antropoldgica
sobre os profissionais nessa instituicdo até o ano da pesquisa®.

Deste modo, trouxe essas experiéncias para entender a rotina desse espaco, que nao é
apenas um lugar de trabalho, como também de troca de experiéncias, aprendizado e
sociabilidade. Diferentes profissionais estdo em contato direto no processo de morte e de
morrer (CAMBINATO, 2008) — enfermeiros, nutricionistas, médicos, assistentes sociais. De
acordo com Borges e Mendes (2012), os profissionais que atuam em cuidados paliativos o
fazem com as suas subjetividades e valores culturais adquiridos em seu processo de

socializagdo. De acordo com Machado, Pessini e Hossne (2007), “os profissionais de saude

® Ha uma tese em sociologia (LIMA, 2009) sobre os cuidados paliativos no HNL e houve, também, pesquisas
realizadas nas ciéncias da satde.
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costumam lidar com situag0es de morte, mas nao possuem formagao suficiente sobre o tema”
(p. 960). Entretanto, no momento atual de implementacdo da politica de cuidados paliativos
no Brasil (& diferenca de épocas anteriores), os profissionais costumam também receber
treinamento especifico na area de cuidados paliativos, visando qualificar sua pratica
profissional diante da necessidade de atencdo no fim da vida. Sendo assim, pretendemos
perceber a compreensdo desses profissionais sobre a morte, o que ela significa e de que modo
influencia no comportamento do individuo, ndo s6 em suas relagcdes sociais, mas no meio
profissional, e também o modo como esses profissionais atualizam a formacéo recebida em
relacdo com suas experiéncias pessoais. Busco, assim, compreender de que modo 0s
profissionais aprendem a lidar com situacdes desafiadoras no contato continuado com a dor e
com a morte.

Assim, a principal questdo da pesquisa é a que segue: Como os profissionais da
saude que trabalham no Hospital Napoledo Laureano desenvolvem suas praticas
hospitalares junto aos pacientes em cuidados paliativos, e como essas praticas se
relacionam com sua compreensao sobre a morte e com o0s conhecimentos adquiridos em
processos de formacao? De onde retiram, em sintese, 0s instrumentos para sua pratica
cotidiana na area de cuidados paliativos, e que tipo de aprendizagem elaboram?

O Hospital Napoledo Laureano é um hospital filantropico de referéncia no tratamento
do céancer e de doencas do sangue. Ressalto a escolha da instituicdo por ser um hospital que
tem um elevado numero de pacientes em cuidados paliativos que estdo com cancer. O hospital
atende toda a Paraiba com o apoio ndo s6 do Estado, mas também da comunidade através de
trabalhos voluntarios, trazendo uma maior interacdo entre a instituicdo e a sociedade. Deste
modo, pretendemos avancar na reflexdo antropoldgica sobre a tematica, e contribuir para o
aprimoramento deste campo de estudo demostrando como ocorre a divisdo do trabalho na
definicdo da responsabilidade do profissional da saide do Hospital Napoledo Laureano
perante a morte, e aprendendo as experiéncias desses profissionais no cuidado das pessoas
com céancer no fim da vida.

A partir dessas reflexdes o objetivo geral da pesquisa € apreender as experiéncias de
cuidado com a vida e com a morte dos profissionais da saude que trabalham no Hospital
Napoledo Laureano (HNL) com os pacientes em cuidados paliativos. A partir desse objetivo
geral, pude organizar objetivos especificos para a execucao do trabalho:

. Compreender quais sdo as praticas profissionais em torno dos cuidados paliativos,

incluindo os cuidados em vida e na morte dos pacientes;
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. Entender como se da a divisdo do trabalho e as técnicas utilizadas para defini¢do desta
responsabilidade;

. Investigar como ocorrem as relagdes entre os profissionais, os doentes e as familias
dos adoecidos;

. Analisar qual é o significado da morte e do morrer para os profissionais, e de que
maneira esses significados informam suas praticas.

Esta dissertacdo, por fim, se encontra dividida em duas partes e cinco capitulos, além
da introducdo e considerac@es finais. Na primeira parte (Percurso Metodoldgico), apresento o
processo de pesquisa Capitulo 1 (O hospital como espaco de pesquisa) e fagco uma breve
incursdo historica pelo Hospital Napoledo Laureano (Capitulo 2 — campo de observacao:
“breve historico” do Hospital Napoledo Laureano). A segunda parte € a etnografia
propriamente dita, dividida nos Capitulos 3 (“aqui morre gente todo dia”: praticas do cuidado,
aprendizagens e emoc¢es da equipe paliativa), 4 (os profissionais de salde e suas experiéncias
com a morte) e 5 (“viver bem até o dia da morte”: sofrimento e relagcdes entre os profissionais
da salde e pacientes em cuidados paliativos). O plano da dissertacdo reflete a escolha
etnogréfica realizada, na direcdo daquilo que Marcel Mauss (1993) definiu como um modelo
de “investigagdo extensiva”, que aposta na abrangéncia das descri¢cdes — e que, por outro lado,
sacrifica o aprofundamento em um ou outro tema especifico®®.

As informacdes gerais da dissertacdo destacam que todos os nomes foram trocados
para manter o0 anonimato dos interlocutores, as frases que estdo de italicos e com aspas sdo
dos interlocutores. Todos os participantes da pesquisa assinaram o0 Termo e Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) e o projeto da dissertacdo foi submetido e aceito ao comité de
ética (CAAE): 26393019.4.0000.5188.

10 Agradeco a Profa. Ednalva Neves por ter me tornado consciente dessa caracteristica de minha etnografia e por
ter me remetido ao Manual de Etnografia de Marcel Mauss (1993).
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CAPITULO 1: O HOSPITAL COMO LUGAR DE PESQUISA

Nesse capitulo, discorrerei sobre as abordagens metodoldgicas que foram seguidas na
realizacdo da pesquisa no espa¢o hospitalar, os desafios no campo e as questdes éticas que
permearam a investigacdo. Este capitulo colabora no entendimento sobre os desafios que
percorri na construcdo na dissertacdo. Sigo, assim, as diretrizes de Gerald Berreman (1975),
entre outros autores que destacam a importancia de descrever as dificuldades encontradas pelo
pesquisador no momento de sua inser¢do no ambito da pesquisa como uma forma de permitir
situar o contexto e as possibilidades de realizacdo de cada estudo etnogréfico. Para finalizar,
descrevo os acontecimentos que permitiram a minha aproximagdo com o hospital, apresento

0S processos da pesquisa e 0s agentes sociais pesquisados.

11 “SUA FORMA DE FAZER PESQUISA E DIFERENTE”: UM ANTROPOLOGO
NO HOSPITAL

Desde a elaboracdo do projeto, tive certeza de que queria realizar uma etnografia
hospitalar junto aos profissionais de cuidados paliativos no Hospital Napoledo Laureano.
Fleischer e Ferreira (2014, p.13) ressaltam que “a etnografia em servigos de saude estd em
constante constru¢do e reformulagdo.” Desse modo, no trabalho etnografico em servigcos de
salide, 0 pesquisador/a precisa estar atento para as situacdes que podem se impor de forma
imprevisivel, burocratica e desafiadora no periodo de observacdo (SILVA, 2017). Ja
Seminotti (2013), em sua etnografia de um servico de urgéncia, 0 Samu, destaca que a
antropologia, quando inserida nesse campo especifico de salde, precisa negociar sua
permanéncia em campo com a perspectiva biomédica, estando em constantes embates com as
concepcdes de vida e morte, satde e doenca.

O hospital como ambito da pesquisa foi questionado logo na minha entrevista na
selecdo do mestrado, quando ocorria 0 processo seletivo na segunda etapa, que foi a analise
do projeto. A banca perguntou como iria acessar um hospital de cancer e compreender as
relacdes praticas e técnicas do morrer nesse ambiente — “ndo é uma coisa facil entrar, fico
pensado no acesso”, disse uma das avaliadoras. Refleti, por um segundo, e no mesmo
momento falei os procedimentos de como entrar em um ambiente tdo “burocratico”, a partir
de experiéncias de outras pesquisas realizadas por antrop6logos em hospitais que destaco

posteriormente no decorrer do capitulo.
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Esse foi meu primeiro questionamento da pesquisa que me fez refletir se conseguiria
entrar no hospital. Em momentos imaginei que seria algo impossivel. Quando conversava
com meus colegas, ouvia “ndo sei como vocé tem estdmago pra isso”, “acho que ¢ dificil
alguém de humanas entrar assim tao facil”, “vocé ja pensou em um plano B?”. Pensei varias
vezes em desistir e mudar de campo por essas frases tdo desmotivadoras. Porém comecei a
refletir sobre como elas expressavam, na verdade, um discurso sobre antropologos fazerem
pesquisa em um ambiente hospitalar, discurso este cheio de estereotipos sobre a ndo pertenca
dos antropdlogos a esse lugar, “um espaco onde a gente vé mais estudantes da satde”.

Entdo neste momento descreverei 0 meu processo metodoldgico e ético no campo e
como foi minha aproximacdo com meus sujeitos de pesquisa, até como uma forma de
encorajar outros antropologos a fazer pesquisa em espaco hospitalar. Destaco, desde ja, que o
auxilio de uma informante especifica foi uma ferramenta importante para compreender 0s
caminhos que precisava trilhar.

Na conhecida etnografia de William Foote Whyte (2005/1943), Sociedade de esquina,
o informante Doc foi fundamental para o acesso do pesquisador ao campo; ele era um
informante-chave e também o seu padrinho, que passa a colaborar na pesquisa. Na minha
pesquisa foi fundamental a colaboracdo de uma informante que ja fazia parte do hospital e
com quem eu tinha uma relacdo prévia: minha irm& paterna. Foi ela quem me informou sobre
todas as exigéncias burocraticas do hospital, essenciais no desenvolvimento da pesquisa, e
também quem emprestou sua credibilidade para que as primeiras portas se abrissem, me
permitindo adentrar no hospital.

Ja havia tido contato com o campo anteriormente no tratamento da minha bisavo e a
partir das pequenas observacdes externas na disciplina de Antropologia da Saude e Etnografia
na graduacdo em ciéncias sociais, como foi dito anteriormente. Entdo, chegou 0 momento de
oficializar a pesquisa de mestrado no ambiente interno do hospital. Minha ideia era terminar
as disciplinas do mestrado do primeiro ano e em seguida abrir 0s processos burocraticos. Mas
no segundo semente em 2019.2, na disciplina Seminario de Pesquisa'?, fui motivado pela
docente e meus amigos de turma a comecar a ter esse contato com o hospital. Estou
descrevendo esse momento porque foi fundamental para o andamento da pesquisa no ano
posterior em 2020, devido ao advento da pandemia de COVID-19, e que sera descrito

posteriormente nesta dissertagéo.

12 A disciplina tem em sua elaboragdo a experiéncia da pesquisa e a elaboragdo, debate e construcdo da
dissertacdo. A disciplina foi ministrada pela docente Sénia Maluf.
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Depois de um més de espera, consegui marcar um encontro com a coordenadora de
pesquisa no més de novembro de 2019. O trajeto até chegar ao hospital foi um processo de
tortura mental, tracei um script, ensaiava a todo tempo os didlogos que deveria manter
naquele momento e mesmo assim ainda tudo dava errado. Porém na chegada ao campo
percebi que o problema néo estava mais em com ou em gquem, € nem em como eu ia falar,
mas como iria lidar com as histérias que eu havia vivido naquele espaco. Como se sabe, 0
cérebro € capaz de armazenar memorias, e em mim existiam memorias episodicas das
experiéncias pessoais anteriormente narradas, que vieram & tona naquele instante, de forma
que precisei passar um tempo na frente do hospital, revivendo as lembrancas da minha
adolescéncia.

Favret-Saada (2005) relata que, quando estiver no apice da afetacdo no seu trabalho de
campo, é necessario ter destreza. Acredito que tive varios momentos de afetacdo ou, no
minimo, de forte abalo emocional, pois estudar em um hospital de cancer requer mecanismos
e estratégias para lidar com toda uma rotina de emocdes, especialmente para aqueles, como
eu, que tem uma histdria dessa doenca na familia e, mais especificamente, no hospital onde
estava realizando campo.

Depois desse momento inicial de reflexdes em frente ao hospital me direcionei ao
setor infantil, que fica ao lado direito da entrada da coordenagéo de pesquisa. Ao chegar, fiz
uma apresentacdo pessoal a coordenadora de pesquisa e mostrei carta de anuéncia e a
declaracdo do Programa de Pos-Graduacdo em Antropologia (PPGA). A coordenadora pediu
gue eu apresentasse 0 meu projeto, eu falei dos meus objetivos, de como seria minha rotina no
hospital e da relevancia do trabalho. Em seguida, a coordenadora perguntou “quanto tempo
vocé precisa em cada entrevista”. Nesse momento expliquei que a pesquisa ndo se limitava as
entrevistas, mas que precisava ter uma vivéncia cotidiana no hospital para compreender
melhor as préticas dos profissionais.

A coordenadora ficou pensativa por alguns interminaveis segundos, até responder:
“vocés problematizam demais, né?”. Com receio de ter o projeto cancelado, comecei a falar
da minha aproximacdo com o campo e da importancia da minha pesquisa como retorno
pessoal da situagdo que passei no tratamento da minha bisavd. Tambem falei da minha irméa
paterna, e de como ela havia me instruido sobre os procedimentos de documentacdo. A
coordenadora passou um tempo olhando o meu projeto e logo depois me informou sobre toda
a documentacao que precisava ter, esclareceu os procedimentos para submissdo no comité de
ética do hospital e na Plataforma Brasil do Conselho Nacional de Salde, e me disse da

necessidade de ter uma carta de anuéncia do hospital para abrir o processo. Ela ainda
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expressou como era delicado conviver diariamente no hospital de cancer, falou rapidamente
de sua rotina e disse que meu trabalho estava aprovado com apenas uma ressalva: era
necessario escrever sobre a histéria do hospital. Evidentemente, eu concordei com essa
demanda. Em seguida ela pediu para aguardar a mensagem via WhatsApp ou e-mail a
liberagéo da carta.

Nesse breve encontro, eu me deparei, na pratica, com o carater negociado da
realizacdo do trabalho de campo que tantas vezes havia escutado nas aulas de metodologia, e
percebi que era necessario manter abertura para as interferéncias e demandas do hospital.

Logo apos esse primeiro contato providenciei a documentacdo da Plataforma Brasil.
No mesmo més recebi a notificacdo da liberacdo da carta de anuéncia, e foi solicitada uma
foto para a fabricacdo do crachd, que deveria ser utilizada cada vez que adentrasse no hospital.
Ao receber a carta, a coordenadora pediu que no préximo encontro levasse a folha de
aprovacao da Plataforma Brasil ao (CEP/CCS). Por sorte a reunido interna do comité, que
ocorre periodicamente, ainda ndo tinha acontecido naquele més e pude submeter meu projeto
em seguida, com titulo inicial de "Estudo antropoldgico sobre as préaticas dos funcionarios da
saude do Hospital Napoledo Laureano com pacientes em cuidados paliativos”, titulo
posteriormente alterado. O projeto ndo foi aprovado logo em seguida por duas pendéncias:
ndo tinha apresentado quais eram os profissionais de salde que iriam participar da pesquisa,
nem onde ia ser realizada a entrevista desses interlocutores no hospital; no TCLE néo
constava 0 nome do pesquisador com seu endereco, telefone e e-mail. Apds submeter os
documentos alterados, recebi notificacdo que o projeto tinha sido aprovado pelo Comité de
Etica e Pesquisa do Centro de Ciéncias da Salde (CEP/CCS) da Universidade Federal da
Paraiba (UFPB), ndo necessitando apreciacido mais da Comissdo Nacional de Etica em
Pesquisa (CONEP), com certificado de Apresentacio para Apreciacio Etica (CAAE):
26393019.4.0000.5188.

Além das normas de ética e pesquisa, cabe ressaltar que a dissertacdo é guiada
eticamente pelas seguintes resolu¢des do Ministério da Saude: Resolugdo n° 510, de 07 de
abril de 2016; Resolucdo n° 466, de 12 de dezembro de 2012; NORMA OPERACIONAL N°
001/2013. Destaca a ética de pesquisa com seres humanos e com a aplicacdo de novas
tecnologias nessas pesquisas, como também segue o CAdigo de ética da Associacdo Brasileira
de Antropologia (ABA), criado na Gestdo 1986/1988 e alterado na gestdo 2011/2012, que
constituem direitos e deveres enquanto pesquisador.

Com a aprovacdo no comité de Etica, levei a folha de rosto e o termo da aprovagéo no

Comité de Etica para o setor de pesquisa do hospital no qual ja tinha recebido um cracha com
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a validade de um ano. Fui orientado que ndo precisava usar jaleco, pois estava vinculado ao
setor de pesquisa do hospital e o setor ndo usava jaleco, mas como ia circular no hospital era
aconselhavel usar blusas de botdo branco ou cores claras, assim poderia ficar “bem vestido”, e
passaram algumas outras normas®®.

A estranheza em relagcdo ao uso do jaleco por antrop6logos em contextos de pesquisa
ja foi objeto de reflexdo em algumas etnografias. Chazan (2005), refletindo sobre aspectos
metodoldgicos de sua pesquisa sobre a producdo de imagens obstétricas ultrassonicas,
apresenta diversas questdes acerca da subjetividade presente na pesquisa de campo, e usar o
jaleco foi um elemento novo na observagdo. A autora sentia um leve sentimento de estranheza
em alguns momentos, e observa que eram os medicos, mais do que as usuarias do servico, que
se sentiam interpelados por esse uso. Ja Fleischer (2011) descobre que, mesmo fazendo uso de
suas roupas comuns, portava um “jaleco invisivel” na sua relacao inicial com as parteiras de
Melgaco (Pard), que resultava de sua associacao a presencas anteriores no campo de pesquisa.
Por fim, Franch et al. (2013) discutem como o uso ou ndo uso do jaleco, num servico de
atendimento ao HIV/Aids, demarcava categorias de pesquisadores, de uma maior
familiaridade e poder, no caso dos pesquisadores e residentes da area da saude, a uma situagdo
liminar, de aceitacéo relativa, no caso dos pesquisadores de humanas, que ndo usavam jaleco.
No meu caso ndo foi com a relagdo do uso do jaleco, e sim o usar branco de blusa social que
demarcou uma diferenca ndo apenas no hospital, mas sobretudo no meu meio social. Ao sair
de casa para a primeira visita ao hospital, minha familia perguntou “se eu ia ficar trabalhando
no hospital”. Nesse momento refleti que o branco era um elemento simbélico que identifica os
profissionais que trabalham no hospital. O vestir branco e usar o cracha fez um diferencial dos
usuarios e familiares facilitando assim o acesso aos setores do hospital. Esses elementos

parecem operar transformacdes em quem os veste.

13 Normas essas que seria: ndo fumar nas dependéncias do Hospital, ndo levar acompanhantes durante a pesquisa
sem autorizacdo, ndo é permitido roupas inadequadas como shorts, saias e vestidos acima do joelho. E proibida a
entrada de alimentos sem autorizagdo. Essas normas também eram para os acompanhantes como também
respeitar os horarios de visitas que sdo das 15:00 as 18 horas e na UTI — das 11:00 as 11:30 e das 16:30 as 17:00
horas. Como também a entrada de travesseiros, ventiladores e lengos, capacetes, mala de viagem e flores. E o
hospital disponibiliza um guarda volumes para os materiais trazidos irregularmente. E proibido circular fora da
dependéncia do hospital com a bata de acompanhante, como também n&o é permitido circular na dependéncia do
Hospital ap6s as 22:00 horas.
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1.2 “VA, VOCE JA TEM O CRACHA”

Imagine-se o leitor sozinho, rodeado apenas de seu equipamento, huma
praia tropical proxima a aldeia nativa, vendo a lancha ou o barco que o
trouxe afastar-se no mar até desaparecer de vista. Tendo encontrado um
lugar para morar no alojamento de algum homem branco — negociante ou
missionario — vocé nada tem para fazer a ndo ser iniciar imediatamente
seu trabalho etnografico. Suponhamos, além disso, que vocé seja apenas
um principiante, sem nenhuma experiéncia, sem roteiro e sem ninguém
gue o possa auxiliar —pois 0 homem branco esta temporariamente ausente
ou, entdo, ndo se dispde a perder tempo com vocé. Isso descreve
exatamente minha iniciacdo na pesquisa de campo, no litoral sul da Nova
Guiné (MALINOWSKI, 1984, p. 19, grifos pelo autor).

Esse conhecido trecho da obra de Malinowski, Os Argonautas do Pacifico Ocidental,
demonstra com completude o sentimento de como se entra no trabalho de campo. Considero a
obra de Malinowski uma grande ferramenta metodoldgica na Antropologia para significar a
importancia de descrever essa trajetoria e o fazer etnografico. Sua descricdo no trabalho de
campo faz com que o leitor sinta como foi esse processo de aproximacao nas Ilhas Trobriand,
perante os “nativos”, mesmo que o tempo e 0s “nativos” sejam outros.

A principio pensava que iria ser direcionado aos profissionais e ser apresentado, mas
quando cheguei a coordenagdo de pesquisa, a coordenadora falou: “seja bem-vindo, v4, vocé
ja tem o craché e pode acessar o0s espacos do hospital para comecar sua pesquisa”. Nesse
momento pensei como iria comegar a fazer a pesquisa sem conhecer nenhum desses
profissionais. Contudo, agradeci as boas vindas e comecei a andar no hospital com a blusa de
botdo branca e o cracha no bolso da blusa, pois precisava ficar em um lugar visivel e tinha a
informacdo Pesquisador UFPB com o periodo de validade 20/12/2019 a 20/12/2020, podendo
ter uma renovacdo desse mesmo periodo, caso necessario.

Rapidamente uma funcionaria do hospital perguntou “vocé comecou hoje? estou
vendo vocé transitando no hospital”. Respondi que sim, e comecei a falar do meu projeto.
Com cuidado, ela aconselhou que o botton de Lula Livre que estava na minha bolsa (uma
bolsa pequena de lado) poderia me prejudicar ao chegar a alguns profissionais, e era melhor
fazer a retirada dele, pois teria a possibilidade de existir divergéncia politica, e seria melhor
evitar. Agradeci o conselho, e no mesmo momento fiz a retirada do botton, guardando a bolsa
no setor de pesquisa.

Entre os corredores, sem saber ao certo o que iria fazer nesse dia, comecei a fazer uma
observacdo do ambiente, olhava os lengos e as mascaras nos pacientes de cancer (naquele
entdo, a méascara era um artefato que estava ligado a uma condigao especifica de salde, e ndo

um item de uso corriqueiro como se tornou depois do advento da COVID-19) e os olhares,
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um olhar fixo, distante e molhado, o sorriso era extremamente limitado. De repente me peguei
escutando didlogos sobre 0s seus processos com o corpo, em especial sobre os cabelos que
estavam caindo e, quando dei por mim, os meus olhos estavam molhados.

Quando uma paciente do hospital sentou do meu lado, eu estava sentado dentro da
lanchonete privada que existe dentro do hospital. Ela comecou a tomar um café e perguntou:
“0 aglcar causa cancer?”. Ela mesma respondeu que era um mistério, mas também afirmou
que o aclcar nao faz o cancer crescer, entdo ela decidiu ndo tomar mais actcar. Em seguida
perguntou “vocé vai tomar um café ndo?”. Eu disse que sim, peguei um café, ¢ ela fez uma
nova pergunta: “vocé veio pesquisar o que?”. Eu respondi que estava estudando as praticas
dos profissionais da sadde no hospital de céncer, e ela entdo me disse que estava me
observando. Sentir-me observado em campo foi uma situacao que acontecia com frequéncia.
Roberto Cardoso de Oliveira (1988) relata que, a0 mesmo tempo em que observamos,
estamos sendo observados. Também Ferreira (2009) afirma que “ndo somos nds apenas que
estamos observando 0 outro, mas estamos também sendo observados” (p. 449-450). A
observacdo no decorrer da pesquisa se estendeu também aos profissionais da saude e nao
apenas aos pacientes. Voltando a minha interacdo na cafeteria, a paciente perguntou se
poderia pagar meu café para que eu pudesse me sentir melhor, agradeci e ela disse que
precisava ir para consulta. Essa primeira situacdo em campo remeteu a debates sobre a
observacdo do pesquisador, antropologia reversa, o questionamento da condi¢do dicotdmica
de “nbs e os outros”, a partir da apreensdo desse outro sobre nés (ROY WAGNER, 2010;
MALUF, 2010).

Logo depois desse breve encontro, subi as rampas e comecei a andar pelas
enfermarias, tentando apreender a rotina do hospital. Meu objetivo era me familiarizar e sentir
0s espagos do campo, mas na minha mente toda hora apareciam 0s seguintes
guestionamentos: com quem vou falar? Qual setor procurar? Como devo chegar? O
questionario estd bom? O fato € que ndo me sentia confortdvel em falar com as pessoas por
ndo ter sido apresentado e ndo sabia como abordar os profissionais. Assim estava eu, me
sentindo um outsider* (ELIAS; SCOTTSON, 2000), quando, do nada, escutei um grito alto
de um paciente ecoando nos corredores de parede cinza daquela enfermaria: “eu vou
morrer!”. Localizei a origem daquele grito e vi o acompanhante do paciente chamando os

técnicos de enfermagem, que logo foram socorré-lo. Os gritos ndo paravam, e nesse momento

14 Termo utilizado na obra ELIAS, Norbert; SCOTSON, John. Os estabelecidos e os Outsiders: sociologia das
relacbes de poder a partir de uma pequena comunidade. Rio de Janeiro: Jorge Zahar, 2000.
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de angustia, falei com minhas amigas/os do mestrado no grupo do WhatsApp*® sobre o que
estava acontecendo.

Passei ainda um tempo sentado no sofa do hospital, e em seguida escutei de dois
funcionarios dizendo “aqui € um cemitério de pessoas vivas”. Intencionalmente paradoxal
(pois um cemitério, por definicdo, ndo pode ser de “pessoas vivas”), essa frase dos
funcionarios do hospital condensa o carater de liminaridade de algumas das salas que
observei, onde vida e morte se entrelacam. Esses dois funcionarios estavam saindo da
enfermaria 26, onde naquele momento havia pacientes com miiase que é uma infeccéo de pele
causada por “bichos”, em sua grande maioria com a presenca de larvas de moscas ou tapuru.
Mesmo cuidado do corpo em vida, existe uma relacao de corpo se decompondo, tem pacientes
gue o corpo entra em rigidez cadaveérica, os olhos afundam, um odor de cheiro fétido no corpo
e entre outros — ja ouvi falar inumeras vezes no hospital que “o cancer mata aos poucos,
comendo o corpo em vida”. Portanto, essa enfermaria acaba sendo a “temida”, fazendo um
rodizio com os técnicos de enfermagem como uma medida de protecdo por estar em contato
direto com esses corpos.

Assim como Malinowski, nada tinha para fazer a ndo ser iniciar imediatamente seu
trabalho etnografico, e foi o que eu fiz no primeiro dia de observacdo. Percebi que era
necessario estabelecer os espagos onde iriam comecgar minhas entrevistas, porém como nao
tinha sido apresentado para ninguém, esperei 0 campo mostrar 0s caminhos que precisava
seguir. N&o tinha notado o poder em minha mao, que era o cracha.

Ao voltar a sala de estudos, a coordenadora perguntou como tinha sido minha primeira
experiéncia. Eu disse que precisava articular com os profissionais ainda e s6 tinha conhecido
0 espago. Ao falar isso, ela indicou quais eram os profissionais especializados em cuidados
paliativos, e disse que iria conhecer os ambientes do hospital comigo. Conveém ressaltar que a
experiéncia em conhecer o hospital sem ser direcionado imediatamente para os profissionais

foi importante para sentir como seriam as minhas rotinas futuras.

1.3 TRACANDO A METODOLOGIA: O FAZER ANTROPOLOGICO

Se vocé quer compreender 0 que € ciéncia, vocé deve olhar, em primeiro
lugar, ndo para as suas teorias ou as suas descobertas, e certamente nao
para 0 que seus apologistas dizem sobre ela; vocé deve ver o que 0S
praticantes da ciéncia fazem. Em antropologia ou, de qualgquer forma,
em antropologia social, 0 que os praticantes fazem é a etnografia. E é

15 Aplicativo de mensagem instantdnea. Quando necessario, adicionava a rede mais proxima para trocar
quaisquer situacdes de tensdo que existia no campo.
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justamente ao compreender 0 que é a etnografia, ou mais exatamente, o
que é a pratica da etnografia, é que se pode comecar a entender o que
representa a andlise antropoldgica como forma de conhecimento
(GEERTZ, 1989, p. 15, grifos pelo autor).

A construcédo desse trabalho, inicialmente, foi dividida em trés momentos. O primeiro
refere-se ao levantamento bibliografico, uma das praticas fundamentais para compreender 0s
discursos de estudo abordados. A procura dos textos foi dividida nos seguintes passos: (1)
comecei pelas leituras que ja tinha adquirido na graduacdo em ciéncias sociais € no processo
de mestrado, e em seguida pelas leituras sugeridas pela minha orientadora, que ja me
transportavam dos estudos de morte para o debate da antropologia da saude; (2) em seguida
realizei busca das plataformas eletrdnicas Scientific Electronic Library Online (ScieLO),
Google Académico e no catalogo de periddicos de teses e dissertacdes da CAPES. Os
descritores utilizados foram: cuidados paliativos, antropologia da morte, profissionais da
salde. Cada descritor foi acompanhado pelos termos: Antropologia, Sociologia ou Ciéncias
Sociais, utilizando esse recorte na area de conhecimento na pesquisa.

O segundo momento é a relacdo dos autores para pensar 0 método utilizado na
pesquisa. Estudar praticas dos profissionais da saide tem um suporte na etnografia hospitalar,
e para isso, as estratégias na coleta dos dados para a construcdo da dissertacdo foram:
entrevistas semiestruturadas baseadas em roteiro de entrevista, observagdo participante no
ambiente hospitalar e conversas informais. Como técnicas de registro, foram utilizados diario
de campo, bloco de anotacdes, gravacdo nas entrevistas semiestruturadas e posterior
transcricdo, desenhos e fotografias. Soraya Fleischer discorre sobre a relevancia de fazer
etnografia em hospitais afirmando:

Sob a perspectiva etnografica no ambiente hospitalar sdo ‘bons para
etnografar’ ndo s6 porque permitem vislumbrar no¢des de corpo, saude e
doenca, como também contextos mais amplos evidenciando, muitas vezes,
fatos sociais totais (FLEISCHER, 2014, p. 13).

Etnografar esse espaco, contudo, trouxe alguns desafios para os quais foi de grande
auxilio a leitura de textos contemporaneos, mas também de etnografias classicas. Apesar do
século que me separa dela, a obra de Malinowski (1922) colabora para uma melhor descricéo
de uma pesquisa de campo. Utilizei as suas técnicas etnograficas na construcdo dessa
dissertacdo, as quais foram extremamente necessarias para alcancar os meus objetivos. Uma
das primeiras indicacbes de Malinowski € que é preciso aprender a lingua dos nativos para
prescindir de tradutores e assim obter um conhecimento em primeira mdo. Quando estudamos
na nossa sociedade de origem, pode parecer que essa indicacdo & desnecessaria, porém

aprender os “codigos dos ‘nativos’ foi essencial para a continuidade da minha pesquisa.
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Assim como Malinowski relata que podem existir dificuldades no campo havendo muitas
tentativas sem sucesso, também foram dificultadas minhas primeiras entrevistas sem que eu
tivesse 0 conhecimento desses termos, ou até mesmo nao sabendo os melhores horarios para
meu contato.

As primeiras dificuldades na comunicacdo com meus interlocutores foram as
terminologias. Nesse momento destaco que foi meu primeiro sentimento de distanciamento do
espaco, termos esses que ndo sabia nem escrever para procurar depois. A solugéo era gravar
um &udio com a palavra ou perguntar o que seria aquele termo, pois como estava em meus
primeiros contatos, ndo queria ser “mal visto”. Outra solugdo era fazer uma pesquisa no
Google Explorer sobre o significado das palavras técnicas no processo de tratamento ou de
nomes técnicos.

Outro aspecto que demorei a compreender foram os codigos corporais (gestos), sem
falas, s6 apenas numeros e letras desconexas que facilitam a comunicagdo interna entre o0s
profissionais antes de comunicar para os familiares o que esta acontecendo. Esses codigos sdo
extremamente confidenciais e ndo fui autorizado a escrever sobre o significado deles, s
posso elucidar que sdo numeros e letras aparentemente ilGgicos ou gestos corporeos com as
mé&os. Na pesquisa de Seminotti (2013) a utilizagdo de jargbes facilita que os profissionais
falem da morte como uma questéo técnica, assim, evitando o evento que pode gerar dor.

A medida que fui entendendo o significado desses codigos, isso auxiliou enormemente
nas entrevistas semiestruturadas e no acompanhamento das praticas dos profissionais da
salde, cooperando para uma comunicacao extensa. Com isso, a etnografia comeca a ganhar as
dimensGes do “vivido, pensado e expresso” (PEIRANO, 1995, p. 278).

Com as entrevistas busquei entender como se da a divisdo do trabalho e como se faz a
definicdo das diferentes responsabilidades por parte dos membros da equipe, e se € seguido 0
protocolo oficial do hospital com os pacientes em cuidados paliativos portadores de cancer.

A entrevista semiestruturada foi utilizada nessa pesquisa de acordo com o0 pensamento
de Minayo (2003): “semiestruturada, que combina perguntas fechadas e abertas, em que o
entrevistado tem a possibilidade de discorrer sobre o tema em questdo sem se prender a
indagagdo formulada” (p. 64). Quero destacar que houve uma grande diferenca na forma
como o roteiro de entrevistas funcionou, na pratica, quando aplicado junto as médicas e aos
demais profissionais de saude. No caso das médicas, elas pediam que eu encaminhasse
previamente o roteiro e acompanhavam minhas questdes, optando por seguir a risca a
entrevista. Quando eu tentava fazer alguma outra pergunta, em decorréncia de alguma

resposta recebida, elas me remetiam de volta ao roteiro: “esta pergunta ndo esta no roteiro”. Ja
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junto aos demais profissionais, o roteiro serviu como um guia, 0 que permitiu um tipo de
interacdo muito mais proxima da conversa.

Em geral, as entrevistas foram realizadas no setor de cada profissional e em outros
momentos nos corredores, respeitando quanto ao tempo de entrevistas os limites de
disponibilidade dos profissionais. Alguns profissionais pediram aos seus coordenadores para
conceder a entrevista e outros vieram ao meu encontro pedindo para participar. Mais uma vez,
é preciso destacar a diferenca no modo como ocorreu o agendamento e a realizacdo de
entrevistas com os diversos profissionais. Nas entrevistas com as medicas cheguei a levar
varios “chas de cadeira”, uma espera de horas que as vezes dava errado, ficava em uma fila de
espera até chegar a minha vez, esperava as visitas nas enfermarias e o consultério,
diferentemente do que ocorria com os demais profissionais da pesquisa que tentavam
acomodar a participacdo na pesquisa em suas atividades de um modo mais negociado comigo.
Embora ndo seja este 0 momento de me aprofundar no assunto, ficou bastante evidente como
a hierarquia profissional se desdobrava numa hierarquia dos tempos, o que me fez lembrar a
arguta analise de Pierre Bourdieu sobre tempo e poder®:

A espera é uma das maneiras privilegiadas de experimentar o poder e 0
vinculo entre o tempo e o poder — seria preciso arrolar e submeter a
analise todas as condutas associadas ao exercicio de um poder sobre o
tempo dos outros, quer do lado do poderoso (adiar para mais tarde,
remanchear, fazer esperar, protelar, contemporizar, diferir, postergar,
chegar atrasado, ou, ao contrério, precipitar, atalhar), quer do lado do
“paciente”, como se diz no universo médico, um dos lugares por
exceléncia da espera ansiosa e impotente. A espera implica em
submissdo: mira interessada de uma coisa altamente desejada, ela
modifica duravelmente, ou seja, durante todo o tempo em que dura a
expectativa, a conduta daquele que esta, como se diz, em suspenso pela
decisdo esperada (BOURDIEU, 2001, p. 279).

Os profissionais foram recrutados (posteriormente descreverei sobre esses
profissionais) via abordagem direta, tendo como suporte e orientacdo o setor de pesquisa do
hospital, que contribuiu para um mapeamento inicial dos profissionais. A abordagem direta
foi realizada em momentos em que os profissionais ndo fossem prejudicados em seu ambiente
de atendimentos. Para que ndo houvesse prejuizo, as atividades dos profissionais e/ou vida
privada, as entrevistas foram realizadas no hospital, sendo previamente agendadas com os
profissionais em horario oportuno. Mesmo assim, como a rotina do hospital é dindmica,

houve momentos que ndo consegui realizar uma entrevista por um chamado de urgéncia.

16 Sobre o tempo da espera, ver também Franch (2010).
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As entrevistas seguiram um roteiro dividido em trés partes: a identificacdo pessoal e
profissional, contendo o nome (caso desejar), idade, nacionalidade ou naturalidade e
formacéo; o procedimento de trabalho; e, para finalizar, as experiéncias com pacientes em
cuidados paliativos!’. Todas as entrevistas tiveram a assinatura no TCLE, comprovando a
consciéncia do entrevistado que estaria participando de uma pesquisa com a finalidade
académica, como também deixei esclarecido sobre o0 anonimato.

E preciso ressaltar que o gravador foi primordial nesse processo, “objetivando garantir
a autenticidade dos depoimentos representados pela fala dos entrevistados e transcritas”
(PIANA, 2009, p. 179). As gravagdes tinham uma autorizacdo prévia dos interlocutores e
alguns ndo aceitaram realiza-las, e precisei anotar o que me foi revelado em meu caderno de
anotacoes.

A medida que as entrevistas com/sem gravacdes estavam sendo realizada, o diario de
campo era levado como apoio, “auxiliando e elaborando as impressoes” (FLEISCHER;
FERREIRA, 2014), ja que a gravac¢do ndo registra tudo que ocorre numa interacao entre duas
ou mais pessoas. Para Weber (2009):

E no didrio de campo que se exerce plenamente a “disciplina”
etnografica: deve-se ai relacionar 0s eventos observados ou
compartilhados e acumular assim os materiais para analisar as praticas, 0s
discursos e as posigdes dos entrevistados, e também para colocar em dia
as relages que foram nutridas entre o etnografo e os pesquisados e para
objetivar a posicdo de observador. E, pois, o diario de pesquisa de campo
que permitira ndo somente descrever e analisar os fendmenos estudados,
mas também compreender os lugares que serdo relacionados pelos
observados ao observador e esclarecer a atitude deste nas interagcdes com
aqueles (WEBER, 2009, p. 158-159).

Houve momentos em que percebi que levar o diario nas entrevistas estava
atrapalhando, pois o interlocutor que ndo aceitava a gravacdo perguntava sobre as minhas
anotacgdes, entdo a partir dai comecei a levar um caderno pequeno de anotacdes, fazendo
anotacOes de palavras-chave, e na folha de entrevista, deixava a interlocutora escrever.

Quando acabava a entrevista ia para um espaco reservado no hospital e mandava um
audio para meu WhatsApp reforcando as respostas. Era indispensavel esse procedimento da
utilizacdo do diario de campo em lugares estratégicos. Carneiro (2017), em sua pesquisa com
pacientes em cuidados paliativos, relata que a utilizacdo do diario de campo apresentou trés
funcBes principais: emotiva, empirica e reflexiva/analitica; visto que as etnografias em

espacos de saude sdo dindmicas que envolvem diferentes acontecimentos, e no mesmo

170 roteiro se encontra em anexo no apéndice.
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percussor de tempo, levamos em outros acontecimentos simultaneamente no qual os registros
sdo fundamentais para a permanéncia dos dados.

Além desse momento, ocorriam as estratégias de observacdo que precisaram ser
desenvolvidas para dar alguma sistematicidade a observagdo do cotidiano. Deste modo,
comecei a focar em alguns pacientes e em seguida me direcionava para os profissionais da
salide que cuidava desses pacientes para assim observar os fluxos e compreender como era
essa rotina dentro do hospital. Em todo esse momento de observacdo usava meu bloco de
anotacOes ou fazia mapas mentais de situacdes que aconteciam e que ndo poderia anotar
naguele momento. Nesses momentos as conversas eram mais fluidas, pois percebia outras
questdes que ndo tinha demarcado no roteiro. Nesse momento os profissionais comegcaram a
me mostrar fotografias, objetos, noticias que foram matérias importantes que utilizei no
decorrer da dissertacéo.

Esse processo de observacdo participante no campo foi planejado para acontecer no
periodo de um ano, de 20/12/2019 a 20/12/2020. Porém, com a situacdo provocada pela
COVID-19, tive que interromper as idas ao hospital pelas medidas de isolamento social, que
sera detalhado posteriormente. Os horarios em que poderia fazer a pesquisa estavam liberados
pela instituicdo. A principio estava indo apenas duas vezes por semana, e chegava por volta
das 8h e saia as 14h, ou s6 chegava a tarde as 12h e saia as 17h. Depois, a partir de conversas
com minha orientadora, foi necessario ter uma concentracdo maior em idas ao campo. Na
reunido questionei dizendo que era um “ambiente pesado”®, mas percebi que para estabelecer
relacBes e vivenciar as praticas seria necessario enfrentar esse incomodo e fazé-lo parte do
préprio material reflexivo. Comecei entdo a intensificar minha presenca no campo, o0 que
auxiliou minha aproximacdo com os profissionais. Comecei a saber quais 0s espacos que
deveria ir na visita seguinte e a perceber discursos comuns entre os profissionais. Deste modo,
passei a frequentar o hospital de segunda a sabado, um minimo de quatro vezes na semana. Os
horéarios eram totalmente diferentes durante a semana porque fazia agendamento prévio com
os profissionais. Minhas idas intensivas ao campo foram cruciais no periodo de isolamento

social pois ja tinha um material para tracar, planejar e comecar a escrever a dissertacéo.

1.4 ENTRE TROCAS E PROVAS INICIATICAS: PESQUISAR “COM” E NAO “EM”
Na segunda visita ao hospital jA com o cracha, entrei em contato com o setor da

coordenacgdo de enfermagem. Chegando & sala, a coordenadora estava fazendo triagem com a

18 A qualificagdo do lugar como um “ambiente pesado™ ¢ feita pelos profissionais de satde.



44

equipe de enfermagem, que é o processo que determina as formas de tratamento dos pacientes
com base em sua situacdo. Quando por fim pdde me dar atencdo, a coordenadora fez a
seguinte indagag¢do sobre minha pesquisa: “vocé esta fazendo essa pesquisa apenas pelo
certificado ou pensa em colaborar com a instituicdo? porque tem muita gente que acaba
passando aqui, fazendo pesquisa e nem trazer os resultados para equipe faz.” Mais uma vez,
ecoavam em mim as discussdes sobre negociacdes em campo, sobre ética e devolucdo da
pesquisa, tantas vezes discutidas em aulas de metodologia. Respondi que estava aberto para
colaborar com o hospital, e foi entdo que ela me apresentou a estrutura do hospital e me
informou sobre as alas onde se encontravam o0s pacientes em cuidados paliativos: as
enfermarias 25 e 26, e mais uma enfermaria no setor infantil. Logo percebi que esses seriam
os espacos de realizacdo da minha pesquisa. A coordenadora também me deu o nome dos
profissionais que fizeram uma especializacdo em cuidados paliativos, o que iria me ajudar
bastante no recorte dos meus interlocutores. Ja sentia o caminho que precisava trilhar para
conhecer e me aproximar.

Depois dessa conversa inicial, a coordenadora me langou o primeiro desafio para
mostrar que, efetivamente, eu estava ali para trocar e ndo apenas para extrair informacdes:
ministrar uma oficina com os profissionais do hospital nas Quintas do Saber. As Quintas s&0
encontros periddicos, realizados no hospital, visando a troca de experiéncias, oficinas,
minicurso, palestras etc. para fortalecer o aprendizado das equipes. A proposta inicial, feita
pela coordenadora, era que eu pudesse ministrar um treinamento de como os profissionais da
salde tinham que se relacionar com os pacientes em cuidados paliativos. Porém, eu disse que
ndo estava capacitado para isso e que minha pesquisa poderia ser prejudicada, pois nao
poderia treinar a equipe sobre praticas que eu proprio precisava ainda compreender. Foi entdo
que a coordenadora disse, “vocé ndo é formado em servigo social?”, engano bastante comum
que me deu a oportunidade de discutir com ela a diferenca entre servico social e ciéncias
sociais. Como alternativa possivel, lancei a proposta de fazer uma roda de conversa sobre as
praticas com pacientes em cuidados paliativos no ambito hospitalar. A proposta foi aprovada
e marquei 0 encontro para o dia 27 de abril de 2020, no auditério do hospital no centro de

estudos, as 14 horas.

1.4.1 O dia da oficina: socializando com os interlocutores
No més de janeiro, no dia 18, a coordenadora mandou uma mensagem via WhatsApp
perguntando se era viavel antecipar minha oficina do dia 27 de abril de 2020 para o dia 23 de

fevereiro. Confirmei que poderia fazer essa antecipacdo, porem nem eu nem ela percebemos
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que o dia da mudanga caia num domingo e ndo na quinta. Trés dias depois, no dia 23 de
janeiro, as 13h40min, recebi uma ligacao do hospital informando-me que o auditério ja estava
preparado, ja tinha profissionais esperando e me perguntando se era necessario providenciar
equipamentos eletrdnicos para a roda de conversa. Argumentei que haviamos combinado de
fazer a oficina no més de fevereiro, mas apesar de terem reconhecido 0 engano, disseram estar
precisando de mim naquele momento. A “solu¢do” foi adiar meia hora o encontro, comegando
entédo as 14h30min.

Entre o instante em que fiquei sabendo que precisava organizar uma roda de dialogo e
a chegada ao campo transcorreu menos de meia hora de intensa ansiedade. Nesse momento
contentar 0 campo era 0 objetivo, senti que o erro era meu também por nao ter conferido o dia
da semana em meu calendario. Temia “ficar mal visto” e percebi que havia ficado em uma
situagdo embaracosa, como se diz o ditado popular uma ‘“saia justa”. Mas como nos
ensinaram Fleischer e Bonetti (2007), a saias justas, jogos de cintura!

No percurso ao hospital lembrei-me de uma oficina que assisti no 8° Congresso
Brasileiro de Ciéncias Sociais e Humanas em Saude (ABRASCO), realizado em Jodo Pessoa
— PB na UFPB, com o titulo: “Morte, uma li¢do de vida: lidar com o morrer no trabalho de
saude”. A oficina foi realizada em formato de cenas, e um dos objetivos era descrever a
relacdo da morte mais intensa em seu ambiente de trabalho. Naquela ocasiéo, percebi que foi
muito Gtil estimular os profissionais que estavam na oficina a escrever ou desenhar sobre
essas experiéncias, entdo resolvi seguir o mesmo plano para a oficina no hospital. Quando
cheguei ao hospital a coordenadora de enfermagem falou “muito bom contar com vocé”.
Naquele momento, senti que houve um reconhecimento do campo, € mesmo que a origem da
atividade tenha sido um erro nas datas, pude perceber a relevancia do estar naguele momento,
fazendo a oficina. A ocasido também me levou a pensar na importancia de ter recursos
acumulados para situacfes imprevistas no campo, revelando o carater dinamico da vida social
e, portanto, do fazer etnografico.

Quando cheguei a sala de reunides antes das 14h30min, os profissionais ja tinham
saido e aos poucos foram retornando. Eram em torno de 15 profissionais em sua maioria da
area de enfermagem. Rasguei algumas folhas do meu diario de campo e peguei as canetas no
meu estojo, que foram os materiais utilizados na roda de conversa, além do computador e das

caixas de som.
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Quando as pessoas comecaram a chegar desliguei a luz, coloquei uma musica para
relaxar e para preparar uma atmosfera de concentracio!®. Ap0s essa vivéncia aos poucos
acendi a luz, os profissionais foram abrindo os olhos e iniciamos uma roda de apresentacao.
Comecei me apresentando, falando do meu projeto e o que estava realizando no hospital.
Todos os profissionais presentes comecaram a se apresentar e falaram o que faziam no
hospital. Nesses relatos ficou nitido que os profissionais da saude, no tempo presente no
hospital, ndo se permitiam pensar em si mesmos, fazendo com que naquele momento
narrassem suas emoc@es dentro de um hospital de cancer, ja que as rotinas profissionais lhes
impediam de refletir sobre sua vida. Me policiei para que em nenhum instante a atividade
fosse vista como um processo terapéutico, e sim um momento vivencial com uma facilitacédo
de interacao grupal/social.

Nesse momento fiquei pensando como o controle das emog6es demostrado por esses
profissionais pode ser visto como estratégia biopolitica ou como normalizagdo dos corpos
para manter o0s sujeitos centrados naquilo que é importante para garantir a continuidade e a
manutenc¢do da vida em sociedade e suas relagdes (CORDEIRO, 2013), “pois demonstrar o
que sente pode ser visto como um sentimento de fraqueza, né?””, como afirmou uma técnica de
enfermagem durante a oficina.

Depois da rodada de apresentacdo, entreguei a folha de papel e caneta. O objetivo da
dindmica era desenhar ou escrever um acontecimento no hospital em relacdo aos pacientes em
cuidados paliativos e compartilhar com o grupo. Todos fizeram os desenhos, e no momento
que estavam desenhando ficavam conversando entre si afirmando que ndo sabiam desenhar,
foi quando expliquei que o desenho era apenas um guia para ativar a memaoria e 0 primeiro
pensamento que vinha na cabeca para auxiliar na apresentacao.

E importante destacar que a atividade de realizacdo dos desenhos, que é desenvolvida
na antropologia no século XX como instrumento de reflexdo através de um potencial de
descricdo (AZEVEDO, 2016), se deu nessa pesquisa pela dinamica do campo, e ndo foi
pensada no projeto inicial, tornando-se, todavia, fundamental para os caminhos que precisava
trilhar. De acordo com Pires (2007), os desenhos podem funcionar como um guia para a
observacdo participante. Com os desenhos a méo, “é possivel direcionar o olhar para a
realidade de acordo com os tdpicos levantados pela populacdo estudada™ (p. 236). E foi assim

0 auxilio dos desenhos nesta experiéncia de pesquisa. Eles levaram para espacos dos

9Por eu ser licenciado em ciéncias sociais, aprendi que as dindmicas em grupo colaboram para “quebrar o gelo”
e fazer com que o grupo esteja na mesma sintonia. Na dindmica descrita acima, cologuei uma musica para
relaxar que tinha o barulho das ondas do mar e 0 som dos passaros, para preparar uma atmosfera de concentracdo
gue permitisse aos participantes desconectar um pouco da rotina do hospital.
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pacientes, que sdo 0s espacos de trabalho desses profissionais, os objetos do hospital que
precisavam olhar e o sistema ritualistico demonstrado nos desenhos.

A imagem a seguir (Figura 1) mostra a sequéncia das atividades da oficina, ap6s o
momento inicial com as mdsicas e a apresentacdo. A producdo dos desenhos durou por volta
de 20 minutos, enquanto a apresentacdo dos desenhos e os relatos de suas experiéncias, que
foi feita em seguida, variou de 5 a 25 minutos. No fim, os profissionais agradeceram a oficina,
e disseram que poderia procura-los em seus setores para continuar com a pesquisa, caso
necessario. Afirmei que com certeza procuraria.

Figura 1: Mesa redonda

Fonte: Arquivo do autor (2020)

Nove profissionais me permitiram ficar com os desenhos para utilizar na dissertagéo, o
restante ndo se sentiu confortavel e decidiu ndo apresentar os desenhos. Esse foi um dos
acordos éticos da pesquisa: tanto na roda de conversa quanto nas entrevistas, quando o sujeito
sentiu algum desconforto em responder alguma questdo, poderia passar para outra questdo ou

desistir de participar. Eles desistindo em participar, suas informac6es ndo foram consideradas
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como os demais que participaram. Na roda de conversa foi 0 Gnico momento que teve uma
desisténcia de conversar sobre o tema. A entrevista individual pareceu ser mais confortavel
para os profissionais da saude.

Peguei entdo os nove desenhos, e quando fui pedir minhas canetas, uma participante
da oficina disse “posso ficar? Te dou o desenho e tu me dar a caneta, essa caneta é boa gostei
da escrita”. Rindo pela situacdo, disse-lhe que aceitava a troca e, com isso, mais duas pessoas
resolveram ficar com minhas canetas: trés canetas por nove desenhos! Ndo teve como a
situacdo ndo me remeter as trocas de Malinowski (1978) com os trobriandeses, quando o
antropologo realizou doagGes de tabaco como uma forma de aproximacao e para ser aceito
como um “mal necessario” pelo grupo. A troca aneddtica de canetas por desenhos foi a
materializacdo dos muitos momentos em que se estabeleceram trocas em campo, ndo se
limitando apenas a canetas, mas como agente politico em comparecer nas manifestaces a
favor dos pacientes, com contribui¢cdes de recursos para a manutencao e eventos, e por fim até

com o corpo, como a doacgédo de sangue no intuito de salvar vidas.

1.4.2 “Vamos manifestar, cientista social”

Um outro momento que julgo importante na construgdo da relagdo com o campo foi
quando fui convidado para lutar pela vida, numa manifestagdo para manter os direitos de
pessoas com cancer. Na ocasido, passei a escutar que o “cientista social milita”, expressdo dita
sempre com simpatia e reconhecimento.

A manifestacdo em questdo aconteceu na frente do hospital contra a ndo gratuidade de
passagens intermunicipal para pessoas com cancer. Os representantes das ONGs da Rede
Feminina de Combate ao Cancer e a Associacdo Donos do Amanhd foram os organizadores e
tiveram o auxilio dos voluntarios, profissionais, familiares e pacientes.

A organizacdo da manifestacdo comecou por volta das 7 horas da manha no dia 18 de
fevereiro de 2020. Manifestantes estavam com cartazes, carros de som pedindo o retorno da
carteirinha gratuita, disponibilizada desde 2010 para as pessoas portadoras do cancer e seus
acompanhantes, e que agora tinha sido cortada.

A colagem a seguir mostra os membros das ONGs, os pacientes do Hospital Napoleédo
Laureano, os profissionais, a comunidade com o auxilio da imprensa. A mobilizacdo
interditou a Avenida Capitdo José Pessoa, no bairro de Jaguaribe na frente do hospital; a

intencao era uma sensibilizacdo do poder publico e o retorno do beneficio.
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Figura 2: Manifestacdo
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Fonte: Arquivo do autor?® (2020)

A manifestacdo teve uma duracdo de duas horas, seguindo até as 9 horas, devido a
situacdo de saude dos pacientes. Mostrando que a luta era conjunta, uma paciente com
carcinoma basocelular? estava exposta ao sol e fez uma fala sobre o sofrimento de pensar na
morte quando soube o diagnostico do cancer e o Estado deveria ajudar nesse momento de
tanta dor.

Depois de cada fala, o grito era constante da luta pela vida: “Direitos ndo socorrem
aos que dormem, vamos acordar, Paraiba!”, como também as relacfes com a religiosidade
que estavam presentes em todo segundo nos discursos dos manifestantes enfatizando que s6
Deus poderia mudar aquela situacdo. O processo de manifestacdo estava junto do pensamento
de futuro que novos pacientes precisavam daquele beneficio e que tudo que acontecia do

presente tinha consequéncia para novas geracoes.

20 Trabalho fotografico elaborado pelo autor

2L E o tipo de cancer de pele mais comum, constituindo 70% dos casos - mas, felizmente, é o tipo menos
agressivo. Ele leva esse nome por ser um tumor constituido de células basais, comuns da pele. Essas células
comegam a se multiplicar de forma desordenada, dando origem ao tumor. O carcinoma basocelular apresenta
crescimento  muito lento, que dificilmente invade outros tecidos e causa metastase. Disponivel:
https://www.minhavida.com.br/saude/temas/carcinoma-basocelular. Acesso em: 16 fev. 2021.
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Na medida em que a manifestacdo estava ocorrendo comecei a perceber que esse
evento era uma forma de se “por no lugar do outro”, visto que, “esse ato é meu, € seu, é da
nossa sociedade, pois pode ser vocé o proximo ”. O chamado para se “por no lugar do outro”
visa atuar como um contraponto ao medo da doenga e as barreiras simbdlicas entre
nos/saudaveis e 0s outros/com cancer, na contribuicdo para a sensibilidade do fato que estava
ocorrendo, como também a solidariedade com os que adoecem. O discurso de um profissional
se manifestando no ato relata que:

“Milhares, milhares de familias dos mais distantes e longinquos espagos
do nosso Estado que precisam desse beneficio que é minimo. Desse
beneficio que j& estd diluido... sdo 10 anos sendo concedido a esse
objetivo. Com 10 anos ja estd diluido nos custos das empresas. As
empresas ndo vao ter ganhos, nem perdas nenhuma e nds ndo podemos
permitir que isto aconteca. O nosso objetivo aqui é pedir ao governo do
estado da Paraiba, ao Governador Jodo Azevedo, para que ele possa ter a
sensibilidade de apresentar uma legislacdo de preferéncia uma medida
proviséria que tem efeito imediato para que possa reestabelecer a
dignidade, possa reestabelecer a gratuidade dos transportes para todos
gue estdo precisando e nds estamos aqui reunidos, vamos fechar a rua
daqui a pouco, para demonstrar ao nosso querido Governador do Estado
0 nosso pedido, o nosso apelo, o nosso clamor, para que ele possa
entender o movimento, a importancia do movimento. Sabe por que,
gente? Porque tem muitos agora que ndo podem vir, entdo estdo
correndo sério risco de morte, pessoas que interromperam Sseu
tratamento pela falta dessa passagem, entdo estdo correndo Sério risco
de morte Este é o problema que estd implantado neste momento e que ndo
seréa reestabelecido tdo rapido se ndo for por uma medida proviséria??.

Dada a relevancia do seu discurso, podemos perceber trés questdes: a primeira, 0
processo de direitos e politicas publicas sobre o grupo que manifesta; segundo, as relacdes de
poder entre o Estado e os pacientes portadores de cancer; e terceiro é a falta do beneficio
fazendo com que os pacientes ndo prossigam com seu tratamento e consequentemente correm
0 risco de morte em suas residéncias?.

Conversando informalmente com algumas profissionais que estavam presentes, era
perceptivel a reflexdo que elas faziam sobre a condigdo do paciente e sobre o percurso dessas
viagens para fazer tratamento, que muitas das vezes sdo longas e precisa do auxilio das
Organizacdes ndao Governamentais (ONGs), como hospedagem para realizacdo das sessdes de
quimioterapias ou radioterapia para os moradores que n3o sdo da regido. E preciso acentuar
que, apesar desses tramites desgastantes, ndo se pode excluir o desgaste que o corpo fica

depois dessas sessdes com o efeito dos medicamentos. Medicamentos que nem sempre séo

22 Frase do profissional gravada na manifestacéo
23 Nesse momento néo seréa debatido questdes de politicas em torno das biossociabilidades.
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disponibilizados gratuitamente devido aos seus “altos custos” ou até mesmo falta no
fornecimento.

Estando na manifestacdo, me permiti refletir a partir da condi¢do de se “por no lugar
outro”, e que os papeis sociais dos pacientes, profissionais da saude e voluntarios, estdo numa
conexao, pois as relaces estdo ligadas ndo s6 pela funcdo de cada uma na estrutura do
hospital, e sim a condicdo do individuo com cancer. A discussdo de Sahra Gibbon (2008)
desenvolve uma reflexdo sobre professional activism, o campo da genética molda as
identidades e modelos de ativismo de grupo, como formas coletiva entre 0s grupos no
contexto do ativismo no admbito da gendmica, do cancer de mama e das doengas raras.
Salvando as devidas distancias, também aqui viamos um ativismo profissional lado a lado a
luta das pessoas vivendo com cancer e de seus familiares.

Em relacdo especificamente ao fazer etnografico naquele contexto de reivindicagGes
coletivas, me alinho com o pensamento de Marcus (2001), que propGe que o antrop6logo em
determinadas situagdes atue como um “militante”, se assim identificar para o retorno dos
resultados e suas praticas do campo, considerando que para esse pensamento ativista através
da qual essa modalidade de pesquisa etnografica pode articular e projetar perguntas e
reflexdes. Com isso, ao realizar atividades de militdncia, acompanhando o seu objeto de
estudo, possibilita uma aproximagio com o objeto?*.

Vivenciando esse momento de manifestacdo em conjunto, comecei a colaborar de uma
forma participava e dindmica postando o acontecimento em minhas redes sociais, quando uma
funcionédria do jornal local, G1 da Paraiba, entrou em contato comigo solicitando
comunicac0es e registros fotograficos do protesto. Esses dados geraram uma matéria postando

minha fotografia encaminhada do evento.

24 O engajamento do antropdlogo com as reivindicagdes de seus campos de pesquisa faz parte do proprio
percurso historico da antropologia praticada no Brasil (MACHADO; MOTTA; FACCHINI, 2008). No campo da
antropologia da satde, remeto as discussdes sobre antropologia implicada propostas por Nunes (2014) e por
Neves e Nascimento (2018), este ultimo escrito a partir da experiéncia do Grupo de Pesquisa em Saude,
Sociedade e Cultura (Grupessc) —, do qual fago parte.
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Figura 3: Publicacdo dos jornais locais

Grupo protesta contra nao
gratuidade de passagens para
pessoas com cancer, na PB

Manifestantes se reuniram em frente ao Hospital Napoledo Laureano, em Jodo Pessoa.
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Fonte: G1 Paraiba? (2020)
No fim da manifestacdo, ao me direcionar a coordenagdo de estudos, a coordenadora

destacou da relevéancia da minha participagdo na manifestagdo. Ficou evidente para mim que
no processo de pesquisa de campo, 0 antropélogo pode se tornar um sujeito atuante de uma
forma direta premeditada, a exemplo da oficina com os profissionais de saude como de uma
forma indireta e ndo intencional, como foi a repercussédo das minhas fotos. Dessa forma, 0
campo faz transitar por situagdes sociais proporcionando explora¢des em profundidade, tendo
uma melhor visdo dos acontecimentos e percepcao do contexto social em que o pesquisador

esta inserido.

%5 Grupo protesta contra ndo gratuidade de passagens para pessoas com cancer, na PB Manifestantes se
reuniram em frente ao Hospital Napoledo Laureano, em Jodo Pessoa- PB. 2020. Disponivel em:
https://g1.globo.com/pb/paraiba/noticia/2020/02/18/grupo-protesta-contra-nao-gratuidade-de-passagens-para-
pessoas-com-cancer-na-pb.ghtml. Acesso em: 19 maio 2020.



https://g1.globo.com/pb/paraiba/noticia/2020/02/18/grupo-protesta-contra-nao-gratuidade-de-passagens-para-pessoas-com-cancer-na-pb.ghtml
https://g1.globo.com/pb/paraiba/noticia/2020/02/18/grupo-protesta-contra-nao-gratuidade-de-passagens-para-pessoas-com-cancer-na-pb.ghtml
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1.4.3 Atribuido pelo sangue

Estava no lugar do nativo, agitada pelas ‘sensagées, percepgdes e pelos
pensamentos’ de quem ocupa um lugar no sistema da feitigaria. Se afirmo
que € preciso aceitar ocupé-lo, em vez de imaginar-se l4, e pela simples
razdo de que o ali se passa € literalmente inimaginavel, sobretudo para
um etnografo, habituado a trabalhar com representacdes: quando se esta
em tal lugar é-se bombardeado por intensidades especificas (chamemo-
las de afetos), que geralmente ndo sdo significiveis. Esse lugar e as
intensidades que Ihe sdo ligadas tém entdo que ser experimentados: é a
Unica maneira de aproxima-los (FAVRET-SAADA, 2005, p. 159, grifos
pelo autor).

A obra de Aredes (2014) colabora no pensamento do uso do termo “ser afetada” pelo
campo no Hospital de Pronto Socorro Jodo XXIII. Em sua pesquisa no servi¢co de urgéncia,
analisando como os profissionais lidam com a morte na préatica profissional, depois de algum
tempo em campo, sentiu que estava se envolvendo demais nas atividades de seus “nativos”,
como também em suas relac6es e percepcdes que eles tinham em relacdo ao foco de estudo: a
morte e, por que ndo, a vida. E nesse momento, em minha pesquisa, os olhares levaram para
outro caminho pela necessidade momentanea do hospital, entdo me deixei ser afetado
(FAVRET-SAADA, 2005).

Mesmo sabendo que o campo que estudo sdo as vivéncias, como também as vidas
dessas pessoas até a morte, é quase rotineiro o valor de “fazer” para o proximo enquanto vivo
como um fator de gratificacdo no processo do cuidado. No dia 10 de marco de 2020, em uma
terca-feira, foi o dia que pensei no processo de vida ao invés dos processos da morte. Estava
percebendo uma movimentagdo diferente no hospital informando que o banco de sangue da
instituicdo precisava de doador. Antes de entrar na pesquisa no Laureano, ja tentei ser doador
de sangue, porém ser doador de sangue ndo é apenas se enquadrar entre 16 e 69 anos e que
estejam pesando mais de 50 kg. Existe um protocolo e realizagdo de uma triagem que faz
antes da doacgdo, verificagdo de pressdo, glicose e batimentos cardiacos atraves de um
questionario. Na época nao estava enquadrado no perfil de doador de sangue porgue tinha tido
catapora recentemente.

O hospital segue com vérias campanhas para manter os pacientes com seu bem-estar
no processo do tratamento com o cancer. Campanha iniciada pela equipe de funcionarios do
hospital e voluntarios e uma dessas campanhas denomina de doagdes com o préprio corpo,
uma forma de dadiva, que sdo doadores de sangue, medula dssea e de cabelo. Essas doacdes
ajudam para o tratamento do céncer, a cura ou a autoestima de pacientes. Godbout e Caillé
(1991) na obra intitulada O espirito da dadiva apresentam reflexdes quanto & existéncia da
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dadiva nas sociedades modernas, nas quais estabelecem vinculos sociais e uma delas é na
doacdo de sangue e 6rgaos — o dom entre estranhos.

Durante a pesquisa de campo, observei a rotina dos profissionais que
consequentemente me levava para os contatos dos pacientes, e estabeleci trocas de conversas
sempre escutando que precisava do outro para lutar pela vida. Partindo dessas relagfes que
estava tendo com 0s pacientes nas conversas, e percebendo como o sangue € necessario no
hospital, perguntei para uma das minhas interlocutoras sobre o processo de ser doador de
sangue do hospital, e ela me explicou que ser doador de sangue para o hospital precisa ir ao
Hemocentro e direcionar o sangue para a instituicdo. Sendo assim, o banco de sangue fica
disponivel para os pacientes que ndo conseguiram doadores para cirurgia ou no tratamento de
doencas hematologicas, como a leucemia.

Afirmei que meu tipo sanguineo era o mais comum, o A+ e a interlocutora me
estimulou a ajudar na campanha se estivesse dentro dos critérios estabelecidos. Quando a
pergunta chegou, quem se coloca a disposicdo para doar sangue para o hospital, demonstrei
interesse de ser voluntario. Ao contrario dos dois momentos anteriores que o campo fez o
convite, nesse momento por todo o contexto que estava sendo vivenciado, fiquei com desejo
de ser doador. Decidi fazer essa doacdo no mesmo dia quando saisse da pesquisa, e as
15h30min, me direcionei ao Hemocentro da Paraiba. Chegando 14, mostrei o cracha disse que
era pesquisador do hospital, e que estava como voluntario para fazer a doacdo de sangue.

Realizei a triagem como tinha feito da primeira vez, e no momento da coleta das
informac0es, realizei o cadastro para ser doador de medula éssea e explicou que caso encontre
alguém compativel entrasse em contato com o nimero que deixei no cadastro, informando
gue nado ha risco para os doadores. Dei continuidade a triagem com a verificacdo de pressdo,
glicose e batimentos cardiacos, e posteriormente a esses procedimentos, fui questionado sobre
minhas relagfes sexuais, se tinha tatuagem no corpo e se tinha frequentado determinadas
praias que estava com o indice de doenca de chagas. Ao passar as informagdes, fui autorizado
para a fazer a doacdo de sangue.

A realizacdo da coleta do sangue durou em volta de 15 minutos, e como estava sendo
minha primeira vez, uma enfermeira ficou do meu lado perguntando se estava me sentindo
bem. Apos a coleta do sangue, recebi um lanche e esperei para ver se ndo estava tendo algum
efeito.

A exposicdo dessa situacdo € algo que considero importante enunciar a fim de
verificarmos como 0s acontecimentos no processo de vivéncias no periodo de socializacao e

nossas relagdes com a pesquisa de campo, podem trazer ligagcdes no seguimento da pesquisa.
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Pensar em doar sangue foi refletir no processo de procura de doadores de sangue no
tratamento de leucemia que minha bisavo teve.

O ato de doar com o corpo estabeleceu uma relacdo de recompensar o campo de uma
forma particular/pessoal, pelo contexto vivenciado no hospital, e para 0 campo comecei a ser
visto na instituicdo como pesquisador atuante, e como disse minha interlocutora: as relagdes
entre os profissionais da saude com os pacientes vao além das préaticas hospitalares. Esse caso

vai ser evidenciado no processo da morte dos pacientes.

1.5 “RETORNAR COM MASCARA”: CAMPO DURANTE A PANDEMIA

Como ocorreu a tantos outros pesquisadores, minha pesquisa de campo foi suspensa
no més de margco de 2020, quando a OMS declarou o estado de pandemia por conta da
COVID-19 e os diversos estados comecaram a decretar medidas sanitarias para evitar a
propagacdo do novo coronavirus. Fui informado da suspensdo do campo pelas redes sociais
do HNL e também de como a COVID-19 afetou o campo, inclusive com a morte de uma
profissional e a aposentadoria de varios outros, por conta da idade.

A partir do més de setembro, o campo comecou a planejar o retorno gradual para 0s
pesquisadores e estagidrios ativos do hospital, dividindo-nos nas seguintes categorias:
primeiro, 0s que estavam em processo de formacdo e precisava da carga horaria para
finalizacdo do curso; e segundo, os que estavam finalizando as pesquisas. Acabei sendo
selecionado na segunda categoria, meu periodo no hospital estava previsto para finalizar em
dezembro de 2020.

N&do estava me sentido confortdvel para retornar ao campo, pois percebia que 0
afrouxamento do “isolamento social” estava tendo relacdo direta com aumento de casos de
coronavirus no periodo de setembro, que foi quando recebi do hospital o comunicado de
retorno. Nos meses de setembro a novembro de 2020, o Ministério da Saude (MS) estava sem
titular efetivo, as eleicbes municipais estavam acontecendo de modo presencial e as medidas
preconizadas para diminuir o contagio pelo coronavirus, como lavar as méos e evitar
aglomeracGes, ndo pareciam ser mais uma preocupacdo geral, praias e bares estavam lotados.
Mesmo apds o decreto 40.242 do Governo da Paraiba, que determina o uso obrigatério de
méascaras em ambientes publicos, muitas pessoas circulavam sem mascaras pelas ruas e
mesmo em espacos fechados. Nao por acaso, eu mesmo acabei contraindo COVID-19 e tive
varios dos sintomas compativeis com a doenca: febre, coriza, dor de garganta e cabeca, dor
nos olhos, perda de olfato e paladar.
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Seguindo os protocolos clinicos do MS e da Secretaria Municipal de Saide (SMS),
procurei minha unidade do Programa de Saude da Familia (PSF) - presencialmente e informei
dos sintomas. A médica pediu para aguardar doze dias ap0s 0 primeiro sintoma para a
realizacdo da testagem, que deu positivo. Por causa disso, precisei ficar mais tempo em
quarentena para passar o periodo de contagio.

Passando esse periodo e ja com anticorpos, o que me deixou mais seguro para retornar
ao ambiente hospitalar, contactei a nova coordenadora do nucleo de pesquisa (a anterior havia
se aposentado) para combinar minha volta a campo. A nova funcionaria informou que eu
precisava retornar urgente para conversar sobre a logistica do meu retorno e, entre risos, me
disse: “venha e deixe de preguica”. Mesmo ela afirmado que se tratava de uma brincadeira,
fiquei refletindo sobre como seria esse meu retorno com essa nova gestao.

Chegando no hospital, na segunda-feira seguinte da ligacdo no més de outubro, foi
necessario um novo parecer do diretor geral do hospital para saber como seria meu acesso ao
campo e 0 tempo que teria para continuar com a pesquisa. Entreguei toda a documentacéo
novamente, e no parecer oral, fui informado que meu prazo nao seria prorrogado, devendo
finalizar minha pesquisa em dezembro. Porem com esse parecer veio uma palavra solta no
discurso da funcionaria que fui “irresponsdvel” por ndo ter retornado em setembro. Respondi
gue nesse més eu tinha estado com COVID, logo teria sido impossivel retornar. Fui entdo
aconselhado a conversar com o diretor, e me dirigi imediatamente a sala dele onde ganhei um
bom “cha de cadeira”.

Ao ser finalmente atendido, percebi novamente que estava sendo taxado de
irresponsavel por ndo ter retornado no prazo. Depois de explicar toda a situacdo e de me
comprometer a apresentar o comprovante dos exames, percebi que ndo era uma questdo
apenas sobre ser irresponsavel, e sim sobre ser um pesquisador de humanas no ambiente de
salde. O discurso era 0 seguinte: que os estudantes e profissionais da salde sabiam da sua
missao, sem problematizacgdes, o que ndo ocorre com 0s de humanas. Nesse momento percebi
gue o que estava ocorrendo comigo ndo era outra coisa do que a expressdo do poder médico.
Turner (1987, p. 157) destaca que “o hospital nao é s6 uma instituigdo crucial nos sistemas de
salde modernos, mas simboliza também o poder social da profissdo médica, representando a
institucionalizagdo dos conhecimentos médicos especializados”. A conversa nédo foi
agradavel, constantemente percebia o carater hierarquico em sua fala, porém depois de muita
argumentacgdo da minha parte consegui prorrogacdo do prazo no hospital até marco de 2021.

Depois de toda essa conversa de prazos no campo, recebi orientacdes de como seria

minha rotina no hospital: ndo poderia ir todos os dias, tive a liberacdo de ir entre trés a quatro
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dias e precisava sempre estar de mascara. Além das blusas, que agora tinham uma
padronizacao, recebi orientagdes sobre as padronizacfes das mascaras, que deveriam ser
brancas, neutras. Quanto ao manejo das mascaras®®, fui informado de que, antes de tocar na
maéscara, era necessario limpar as mdos com um higienizador & base de &lcool ou agua e sabdo
e apOs 0 uso, para retirar a mascara, deveria remover as presilhas elasticas por tras das orelhas
sem tocar na roupa. Além das mascaras, ficava realizando o teste de igG/igM quinzenalmente.

Com isso, no retorno ao campo, percebi que as relagbes ndo estavam téo fluidas como
no primeiro momento. Por um lado, existia um controle para frear a cadeia de transmisséo da
doenca e nem todos os horarios do hospital tinha mais acesso, isso tudo por uma questéo de
controle e para evitar possiveis aglomeracGes. Por outro lado, a interrupcdo do campo e a
mudanca de atores-chave também sdo responsaveis por essa perda de fluidez, mostrando a
fragilidade de meu lugar de cientista social frente a “quem tem o poder”, 0 que me forgou a

novas negociagdes para garantir minha permanéncia no campo.

1.6 PERFIS DOS INTERLOCUTORES

Para tracar o perfil dos interlocutores, serd exposta uma tabela com identificacdes
pessoais que foram coletadas nas entrevistas semiestruturadas. Esses profissionais estdo em
atividade no hospital sendo plantonistas contratados, com a diferenca de carga horaria e rotina
de plantdes.

Segue a tabela de identificagdo dos 21 interlocutores que participaram, além dos
profissionais da oficina que ndo se encontram nessa tabela e nem os coordenadores de setores
que contribuirem nessa dissertacdo. Ressalto ainda que, para garantir o sigilo de identificagéo,
seus nomes reais foram substituidos por nomes fantasia, usando para isso 0 nome de discentes
da minha turma de mestrado e de amigos/as que me acompanharam nesse processo de

formacéo;

% Além de formas de seguranca, as méscaras sio usadas como uma “etiqueta de protecio” (MARQUES, 2020),
pois percebe-se a necessidade de protecdo, como também qual mascara era aceitavel em um ambiente hospitalar.
Entdo essa Unica explicacdo de retorno que tive no hospital sobre a utilizacdo da mascara, como “estratégias de
prevengdo, a mascara se tornou um passaporte para a saida de casa, para reabrir o comércio e voltar a trabalhar”
(MARQUES, 2020, p. 192). Os demais equipamentos de protecdo ndo foram tdo enfatizados como a mascara.



Tabela 1: Identificacdo dos interlocutores

Tempo

58

l\_lorpg Idade  Género Religiosidade de Naturalidade Formacéo Ca':g?
Ficticio horaria
trabalho
Rosiane 39 Feminino Crista 1 ano Jo%io Pessoa Técnica de 12 x 36
Enfermagem A
Artur 42 Masculino Crista 1 ano Patos Técnico de 12 x 36
Enfermagem B
Masculino Cristdo 25 anos Enfermagem e
Werton 50 Jodo Pessoa Técnico C de 12 x 36
Enfermagem
Janaina 46 Feminino Crista 10 anos Jo30 Pessoa Técnica de 12 x 36
Enfermagem D
Ma)r(t;l(lgma 42 Feminino Crista 01 ano Conceicgéo Enfermagem A 12 x 36
Iracema 51 Feminino Crista 23 anos ngl‘;go Enfermagem B 12 x 36
Alana 37 Feminino Catolica 15 anos Jodo Pessoa Enfermagem C 12 x 36
Fabricia 25 Feminino Catolica 08 anos Jodo Pessoa Enfermagem D 12 x 36
Milena 47 Feminino Crista 19 anos Fortaleza Servico Social Horarlp
Comercial
Mateus 61 Masculina Crist 34 anos Jodo Pessoa Psic6logo A 20 hora_s
semanais
. Feminino Catolico 11 anos L . . 20 horas
Durvalina | 37 Cajazeiras Psicologia B semanais
Bruna 37 Feminino Crista 07 anos Jo%io Pessoa Fisioterapia A 30 hora_s
semanais
Feminino Crista 07 anos N .. . 30 horas
Rafaela 49 Jodo Pessoa Fisioterapia B semanais
_ 51 Feminino Catolica 27 anos Jo30 Pessoa Medicina A 20 hora_s
Lizandra semanais
Ana Feminino Agnostica 02 anos x . 20 horas
Daniella 33 Jodo Pessoa Medicina B Semanais
Stephanie | 56 Feminino Catolica 30 anos Jodo Pessoa Medicina C 20 hora_s
semanais
Masculino Cristdo 9 anos . L 40 horas
Heytor 27 Campinas Biomédico semanais
Adriana 54 Feminino Crista 8 anos Jodo Pessoa Farmacia 30 hora_s
semanais
Feminino Cristd 31 anos 40 horas
Raphaella | 55 Jodo Pessoa Nutrigdo A semanais
Ar]a_ 40 Feminino Crista 12 anos Jo%io Pessoa Nutricio B 30 hora_s
Patricia semanais
Lais 37 Feminino Crista 13 anos Jodo Pessoa Fonoaudiologia 20 hora_s
semanais

Fonte: Elaborado pelo autor (2019)
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No quadro 1, os profissionais que participaram da pesquisa. As cargas horarias desses
profissionais ocorrem da seguinte forma: a equipe trabalha um dia e folga outro em forma de
plantdo. E uma troca de turno que existe a comunicacéo de quem esta entrando e saindo.

Todos os profissionais entrevistados/as se autodefinem como cristdos, que aderem ao
cristianismo em suas vertentes catélica, protestante ou espirita. Essa informacdo é importante
na caracterizacdo do perfil dos entrevistados, pois em todas as entrevistas Deus é mencionado
como ocupando um lugar central em suas trajetorias profissionais, que os entrevistados
compreendem como estando vinculadas a vontade de Deus. Existe uma padronizacdo nos
discursos da religiosidade/espiritualidade?’ para os profissionais no enfrentamento da doenca
em suas praticas profissionais. Existem também os servigos de apoio religioso no hospital na
Capela, que quando tém missa alguns profissionais que participam.

Todos/as os/as profissionais da satde entrevistados sdo casados/as e tém filhos, com
excecdo de um técnico de enfermagem. Os profissionais moram com a familia e destacam a
importancia de chegar a residéncia em um dia de trabalho e encontrar com seus familiares.
Com o advento da pandemia de COVID-19, o retorno a casa ap06s um dia de trabalho se
tornou mais complicado, pois passou a existir 0 medo de levar a doenca para casa.

Esses interlocutores paliativos demonstrados no esquema, auxiliam na compreensdo
sobre as praticas paliativas adotadas no HNL — quem comunica, quando/como se da a escuta,
qguando se faz o levantamento “dos ultimos desejos” ou se nao faz, quem assina o termo de
consentimento, para ndo medicalizacdo da terminalidade e ressuscitamento, quais outras
praticas sdo desenvolvidas por esses profissionais, e como a familia tem participado ou nao

desse processo para os profissionais.

27 No debate de religiosidade e espiritualidade houve uma resisténcia de aprofundamento que partiu dos meus
interlocutores, por isso nao sera possivel aprofundar aqui esse assunto.



60

Figura 4: Equipe paliativa pesquisada

EQUIPE PALIATIVA

MEDICAS TEC. DE ENFERMAGEM

A,’& ?‘ " k/i

A - LIZANDRA (PEDIATRIA) A - MARTINIANA XAXA (CENTRAL) A - ROSIANE
B - ANA DANIELLA B - IRACEMA (CENTRAL) B - ARTHUR
C - STHEPHANIE . C - ALANA (URGENCIA) C - WERTON
D - FABRICIA (PEDIATRIA) D - JANAINA 1

|

I N -
|
|

L
r
- r
k —————— A - MATEUS
’ B - DURVALINA
7 |
-
MILENA I

FONOAUDIOLOGA

| I
I I g
FISIOTERAPEUTAS | I \ >
I » >
1 : \
1 N i
I ! ! ’
I I !
. 1 LAIS

FARMACEUTICA

.

A - BRUNA
B - RAFAELA

NUTRICIONISTAS

'&K 5

A - RAPHAELA
B - ANA

HEYTOR
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Quase todos os profissionais pagaram disciplinas de cuidados paliativos no processo
de formacdo, alguns ndo tiveram contato com essa teoria e comegaram a compreender na
pratica, outros informaram que a disciplina ndo se chamava cuidados paliativos, porém
abordava o tema como — Fora de Possibilidades Terapéuticas (FPT).

A maioria desses profissionais, que participaram da especializacdo em cuidados
paliativos que aconteceu na Universidade Federal da Paraiba (UFPB), afirmaram que ja
tinham proximidade com a técnica do cuidado paliativo no seu cotidiano hospitalar, porém,
através do curso foi possivel aprofundar a tedrica em conjunto com a préatica. Perceberam a
importancia de prestarem uma assisténcia para esses pacientes com doengas incuraveis e de
melhorar sua qualidade de vida. Essa turma foi composta pelos profissionais com o titulo de
graduacdo que estavam em contato direto com os pacientes em cuidados paliativos, uma
médica e o diretor do hospital foram docentes nessa especializag&o.

A especializacdo em Cuidados Paliativos realizada pelos profissionais é vinculada ao
Centro de Ciéncias da Saude (CCS) da UFPB, sob a responsabilidade do Ndcleo de Estudos e
Pesquisas em Bioética e Cuidados Paliativos (NEPBCP), em parceria com o Hospital
Universitario Lauro Wanderley (HULW). Essa especializacdo abre vagas para profissionais
na linha de frente que almejam se qualificar nessa area.

A técnica de enfermagem Rosiane descreve que quando chega na parte inferior do
hospital, tem os armarios que ela coloca as pranchetas, os sapatos e troca de roupa. A primeira
coisa que se direciona é para os prontuarios dos pacientes, vendo também se tem dreno de
torax, para fazer o esvaziamento. A rotina da equipe de enfermagem segue esse padrdo
guando se direciona para as enfermarias.

E assim se perpetuam nas demais equipes como da fisioterapia. Essa categoria de
carga horéria € um ponto importante para destacar nesse processo de troca de funcionarios ou
de horario. Essa equipe, sendo reduzida, elas trocam de plantdo entre si, entdo acompanhar as
duas equipes era saber que em qualguer dia da semana estava uma das minhas interlocutoras.
Outro grupo de interlocutores que fizeram parte da elaboracdo do trabalho s&o os que
participaram da oficina de cuidados paliativos.

Sendo assim, acompanhei a equipe de enfermagem que um més trabalhava em dia
impar e os outros dias pares. As demais fungdes estavam todos os dias no hospital, porém em
horérios intercalados em um sistema rotativo. A assistente social Milena e a nutricionista
Raphaella comegaram como estagiarias e depois foram contratadas. S&o coordenadoras ha

muito tempo e na maioria das vezes passam do horéario de trabalho, e no decorrer dos fins de
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semana ganham folgas extras. Ambas sdo apaixonadas pelo trabalho, afirmam que ndo é
nenhum sacrificio passar do horario.

A fonoaudidloga Lais, o biomédico Heytor, o psicologo Mateus e a psicologa
Durvalina também comecgaram como estagiarios e foram efetivados/as quando finalizaram o
contrato. J& a enfermeira Fabricia, comegou como jovem aprendiz no hospital, foi contratada
como recepcionista, se identificando como o hospital fez o superior de enfermagem e realizou

0 processo seletivo e conseguiu ser a enfermeira “que era um dos seus sonhos e objetivos”.
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CAPITULO 2: CAMPO DE OBSERVACAO: “BREVE HISTORICO” DO HOSPITAL
NAPOLEAO LAUREANO

[Hospital] Parte de uma organizagcdo médica e social, cuja fungdo basica
consiste em proporcionar & populagdo assisténcia médica integral,
curativa e preventiva, sob quaisquer regimes de atendimento, inclusive o
domiciliar, constituindo-se também em centro de educacdo, capacitacdo
de recursos humanos e de pesquisas em salde, bem como de
encaminhamento de pacientes, cabendo-lhe supervisionar e orientar 0s
estabelecimentos de saude vinculados tecnicamente (BRASIL, 2006, p.
46).

Neste momento sera feito um breve levantamento histérico da construcdo do Hospital
Napoledo Laureano (HNL), que é, inclusive, um dos compromissos que assumi em campo. As
informacdes foram retiradas da publicacéo oficial do hospital em comemoragédo aos seus 50
anos de atuagdo, revista da Unido em homenagem a Napoledo Laureano, documentérios da
TV Camara, panfletos, mensagens nas paredes do hospital, pesquisa bibliograficas em artigos
e conversas com os funcionarios. Ndo é uma histéria pequena, ela foi construida com lutas
com a colaboracgdo da sociedade e dessa figura publica e popular Napoledo Laureano.

Inicio com o relato de um enfermeiro sobre o “hospital Laureano é o lugar que temos
0 maior medo de ir, principalmente esse que é reconhecido no tratamento do cancer, estar
aqui aprendemos a viver em sociedade, pois entendemos a vulnerabilidade humana que ¢é a
morte”. Na figura 5, apresento o desenho elaborado na oficina pelo referido enfermeiro, a
partir do qual ele lembra da sua primeira experiéncia na urgéncia do hospital, quando a
ambulancia chegou e o atendimento comecou na entrada do hospital.

Figura 5: Representacdo do campo de pesquisa

Fonte: Enfermeiro (2020)?

2 O significado de “HSL” no desenho é a abreviagdo de Hospital.
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O comentario desse enfermeiro coincide com minhas experiéncias como cidaddo
pessoense. Em meu processo de socializacdo tinha certo anseio quando alguém falava do
HNL, as pessoas tinham medo do local e era destacado como “um hospital da morte”. Quando
alguém direcionava 0 pensamento para o hospital existia todo um esteredtipo que o cancer
seria uma das piores mortes, pois quando “descobria ja estava proximo de morrer”.

Entretanto, a obra do HNL é muito mais abrangente e possui sentidos mais positivos
na experiéncia dos pacientes e de seus familiares. O hospital € referéncia no tratamento do
cancer na Paraiba, e atende os portadores dessa patologia de todo o Estado, sendo dividido
90% SUS e 10% privada. Um de seus lemas € “hospital da vida”, numa clara resposta do
lugar funesto que o hospital ocupa no imaginario da cidade. Estd localizado na Avenida
Capital de José Pessoa, n° 1140, no bairro de Jaguaribe, Jodo Pessoa - PB, CEP: 58015-170. O
bairro de Jaguaribe pode ser considerado uma “mancha”?® (MAGNANI, 2002) de sadde em
Jodo Pessoa, pois concentra boa parte dos hospitais e instituicdes de satde da capital®. Por
diversas vezes que estava indo ao campo, percebia que as redes de apoio do hospital faziam a
divulgacdo dentro do transporte publico das campanhas que existem dentro do hospital. Antes
de entrar no campo s@o perceptiveis as acOes que a cidade faz para ajudar na manutencédo
desse centro de satde®..

Existem trés entradas no hospital, a entrada central é o atendimento as consultas de
exames, enfermarias, UTI, e o local de acesso dos familiares para as visitas. O bloco do lado
direito € a pediatria e o0 bloco do lado esquerdo € a urgéncia. A entrada central fica em frente
da capela da instituicdo, essa entrada é o acesso das salas 25 e 26 dos cuidados paliativos.
Para chegar nessas salas preciso subir duas rampas, seguir em frente e dobrar a esquerda, ou
subir o elevador. Dobrando a esquerda, sdo as Ultimas salas no corredor do primeiro andar,
como também tem as demais enfermarias, apartamentos e UTI. Segue o esquema do hospital

para melhor entendimento;

2 «As manchas, areas contiguas do espaco urbano dotadas de equipamentos que marcam seus limites e
viabilizam — cada qual com sua especificidade, competindo ou complementando — uma atividade ou prética
predominante (MAGNANI, 2002, p. 19).

30 Hospital Municipal, Hospital Clementino Fraga Pavilhdo, Complexo de Doengas Infecto, Hospital Infantil
Arlinda Marques, Instituto Candida Vargas, Hospital Monte Sinai, Policlinica Sdo Luiz, Hospital Sdo Luiz,
Hospital Santa Lucia, Maternidade Frei Damido.

31 Essas agOes e as campanhas serdo descrita posteriormente no topico 1.6.2 “a campanha ndo pode parar”:
primeiro hospital na Paraiba para o tratamento do cancer.
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Figura 6: Planta do campo
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Na entrada central do hospital tem consultorios nos corredores do lado direito e

esquerdo. Essas salas sdo divididas da seguinte forma: com a agéncia transfusional (Unidade
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Hemoterapica), refeitério, sala de nutricdo, transfusional, radioterapia, acelerador linear,
betoterapia, braquiterapia, administracdo, ambulatorio, centro de estudos, centro de
diagnostico por imagem, apoio voluntario, espaco da assistente social, espaco psicologico,
engenharia clinica, farmécia, almoxarifado, pediatria, espago ecuménico.

Na parte de tras do hospital ficavam as doac¢Ges de materiais de alimentacdo, higiene e
objetos para os pacientes, como fraldas e entre outros. Em todos os espa¢cos também existem
0s banheiros, e no meio do hospital tem uma capela acompanhado de um jardim verde cheio
de plantas, esse jardim verde também tem na parte externa proximo do local de
estacionamento das ambulancias. O jardim se torna um espago de sociabilidade dos
familiares, pacientes, voluntarios do hospital como também profissionais da saude.

Continuando a reflexdo sobre as cores, percebi que no hospital predominam as cores
neutras: marrom, bege e branco. As cores de contraste apareciam na pediatria e na
brinquedoteca do hospital. Todos 0s momentos das minhas observagdes ocorriam uma grande
movimentacdo de funcionarios do hospital, comunidade religiosa, voluntarios, familiares e
poucos pesquisadores. Apesar da intensa circulacdo ndo tinha muito barulho. Em momentos
especificos escutava apenas gritos de pacientes pedindo socorro, choro de familiares ou
pacientes.

Importante pontuar que o hospital em 2020 cresceu na quantidade de pessoas que
trabalham, como também no numero de tratamento oferecidos os pacientes no Estado da
Paraiba. No ano de 1999 foi reconhecida pelo MEC no Ministério da Salde a categoria de
Centro de Alta Complexidade Oncoldgica, um hospital referéncia no processo terapéutico.

Do ponto de vista formal, o Hospital é uma fundagdo privada de utilidade publica,
regida por Estatuto Social — Fundacdo Napoledo Laureano: Considerada de Utilidade Publica
Federal — Decreto Lei n° 1.404, de 06.08.1951, considerada de Utilidade Publica Estadual —
Decreto Lei n° 2.329, de 01.08.1961, considerada também, Utilidade Publica Municipal —
Decreto Lei n 1.088, de 10.05.1963, registrada no Conselho Nacional de Assisténcia Social n°
28986.001101/94-14, de 14.01.1999. Tem também, certificado de Entidade Beneficente de
Assisténcia na area da Saude — CEBAS — SAUDE é Registrada no Conselho Municipal de
Salde sob o n° 041/99, de 29.12.2003. Registrada no Conselho Estadual de Saude sob o n°
001/14 de 26.02.2014, Instituicdo Conveniada com a Universidade Federal da Paraiba, atraves
do Convénio 088/2004, de 30 de setembro de 2004°2,

%2 Estatuto Social - Fundacdo Napoledo Laureano. Disponivel em: http://hlaureano.org.br/a-
fundacao/estatuto-social/. Acesso em: 19 nov. 2020.
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Esse Estatuto estabelece qual seria a funcdo social para os pacientes oncoldgicos do
Estado da Paraiba. No Capitulo | do Estatuto— centraliza na parte da institui¢cdo, origem e
finalidade, com essa categoria de Alta Complexidade Oncoldgica, Art.3° destaca que a
Fundag&o tem por objetivo a assisténcia social no sentido mais amplo da palavra, baseada nos
principios cristdos e cientificos, no combate ao cancer. Existe também no Art. 4° 0 objetivo de
assisténcia social, que consistira:

I — em manter prioritariamente o Hospital Napoledo Laureano;

Il — na criagdo e manutencdo de obras sociais de combate ao cancer e outros servigos
de salde, centros sociais e igualmente colaborar ou suceder outras entidades beneficentes em
todo territério do Estado da Paraiba, ou com elas manter convénios;

I11 — em promover ou colaborar com campanhas de educacdo popular, destinadas a
esclarecer ao publico sobre o problema do cancer;

IV — em promover o aperfeicoamento e preparo técnico de médicos ou outros
profissionais que desejem se especializar no setor oncologico;

V — na cooperagdo com outros organismos com a mesma ou semelhante finalidade;

VI — na utilizagdo de todos os meios legitimos e legais que forem necessarios ou
favoraveis para alcancar o objetivo social da Fundac&o®:,

A amplitude nos objetivos presentes no estatuto do Hospital Napoledo Laureano nos
conduz a pensar sobre a complexidade da instituicdo hospitalar, e das suas modificacbes ao
longo da histdria e também em diferentes contextos. Também é interessante perceber como o
carater filantropico e a referéncia aos principios cristdos estabelecem uma continuidade com o
hospital enquanto instituicdo de caridade, nos remetendo historicamente a um periodo
anterior. Penso que esse é um aspecto importante no ethos dos profissionais desse centro, e
pode também influenciar o modo como séo entendidos e praticados os cuidados paliativos.

Com isso, podemos perceber que o hospital enquanto um instrumento terapéutico, que
permitiu a permanéncia e o tratamento das doencas, construindo uma nova identidade e
posigdo social do individuo doente “surge no final do século XVIII, concomitantemente a
transformacdo no conhecimento que instituiu a racionalidade anatomo-clinica, estruturante da
medicina ocidental moderna” (MENEZES 2003, p.104).

Entre as leituras classicas dos estudos das ciéncias sociais sobre o deslocamento da
morte, Foucault (1978) enfatiza que o moribundo inicia um novo processo de

institucionalizagcdo e medicalizagéo, demonstrando a passagem dos cuidados dos familiares,

33 Estatuto Social - Fundagdo Napoledo Laureano. Disponivel em: http://hlaureano.org.br/a-
fundacao/estatuto-social/. Acesso em: 19 nov. 2020.
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comunidade e religiosos para as instituicGes e os profissionais da salde. Antes do século
XVIII, o hospital era uma instituicdo de assisténcia, separacdo e exclusdo, e ndo do doente a
ser curado, mas do pobre destinado a morrer. O hospital da época tratava-se de um
“morredouro”, de acordo com Foucault (1979, p. 102). No campo pesquisado, mesmo que
estejam ocorrendo as mortes, o intuito dele foi salvar as vidas que estavam sem tratamento na
Paraiba. Estudar em um hospital de cancer é perceber que as relacdes entre 0s grupos estao
em busca de uma “boa morte” (MENEZES, 2004).

2.1 NAPOLEAO LAUREANO: O PRIMEIRO PROFISSIONAL NAO PRESENTE DO
HOSPITAL
“Nao tenho intuitos sensacionalistas, e ndo me desejo me transformar em
her6i ou martir da ciéncia. Quero isto sim, contribuir para aplacar as
dores do que, como eu, foram atacados pela terrivel moléstia. Ndo me
preocupa a proximidade da minha morte”.. “Minha vida, minha morte!...

assim nasci assim vou morrer... ¢ este ¢ o segredo da minha

serenidade...”34,

A medida em que fui me inserindo no hospital, percebi a valorizagio da historia de seu
idealizador. Napoledo Laureano, que da nome a instituicdo, esta representado numa estatua na
entrada principal do hospital, e sua presenca também se insinua em quadros e frases nos
corredores e salas. Um desses quadros destaca a seguinte mensagem: “quero ter o conforto de
haver feito algo pela Paraiba, nesta causa que abracei como especialidade a lutar contra o
cancer”.

E importante pontuar que essa historia comegou com o primeiro profissional “néo
presente” do hospital, o idealizador, Napoledo Laureano. N&o pretendo entrar em uma
discussdo sobre “Biografias e Antropologia” e nem tenho um objetivo em apresenta-lo como
“santo popular”, quero apenas destacar de onde veio Napoledo Laureano, quem foi e sua
relevancia para o campo de pesquisa. Napoledo Laureano, apesar de sua singularidade
biografica de “luta e resisténcia”, deve ser entendido hum momento historico especifico na
historia do tratamento do cancer, quando no pais comegam a surgir instituicdes e especialistas

que propdem tratamentos e cuidados especificos para a doenga.

34Entrevista de Napoleo Laureano para Revista Noite llustrada; Reportagem de Eva Ban. A Camara Municipal
de Jodo Pessoa (CMIJP) abre a exposicao “Memoria de uma vida a servico do semelhante”,0O evento marcou a
celebracdo do centenario de nascimento do médico Napoledo Laureano, patrono da Casa e idealizador do
Hospital Napoledo Laureano, referéncia no tratamento de cancer no Pais. Na solenidade foi outorgada uma
Medalha de Honra ao Mérito e exibido o documentério “Laureano”, produzido pela TV Camara JP. Disponivel
em: https://www.youtube.com/watch?v=WrihinSDSOc. Acesso em: 10 ago. 2020.
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Nascido em Natuba no ano de 1914, integrado ao municipio de Umbuzeiro, seu pai era
militar e sua mée era do lar. No ano de 1933 houve um ataque de cangaceiro onde eles
moravam, a familia se mudou para capital, na Avenida Monsenhor Walfredo Leal, n° 663, no
bairro Tambi4, e ele comecou a estudar seu ensino médio no Lyceu Paraibano. De acordo com
as fontes consultadas, foi ao morar perto do hospital Municipal Santa Isabel, que ele
descobriu sua vocacdo na area da saude.

Laureano foi estudar medicina em Pernambuco e posteriormente se casou com
Marcina Sampaio Laureano, com quem teve uma filha. Tornou-se médico e politico, sendo
apresentado nos documentos consultados como uma grande personalidade brasileira no século
XX. Foi eleito vereador na legislatura 1947- 1951 e foi reeleito para a legislacdo; mas o
cancer interrompeu sua trajetéria politica. Sua participacdo politica foi vivenciada na ditadura
de Getllio Vargas, tendo chegado a presidente da Camara Municipal de Jodo Pessoa.
Laureano engajara-se no movimento dos estudantes contra o Estado Novo.

O aspecto mais destacado nos documentos biograficos consultados, entretanto, diz
respeito a seu engajamento publico para a criacdo, na Paraiba, de um hospital do cancer, onde
essa doenca pudesse ser tratada de maneira especifica e de acordo com o conhecimento
cientifico disponivel a época — aspecto que desenvolvo mais adiante. Napoledo Laureano
apropriou-se da ciéncia para ajudar a sociedade e principalmente aos portadores de cancer e se
tornou militante pela causa depois de ele proprio ter sido diagnosticado com cancer, numa
época em que a estimativa era de 30 mil brasileiros com cancer.

No documentario da TV Camara, Napoledo Laureano é apresentado como médico dos
pobres, como uma pessoa que se empenhou para 0s que mais precisavam. Acometido por um
tumor maligno — um osteosarcoma —, que lhe tomara o seio maxilar esquerdo, Laureano fez
uma viagem aos Estados Unidos em busca de cura. Ao ser atendido no Memorial Hospitalar
de Nova York, recebeu a noticia que ja estava fora de possibilidades terapéuticas. Naquela
época nao se utilizava o termo de cuidados paliativos, nem existiam as préticas paliativas
conforme as conhecemos hoje. Retornando ao Brasil, Napoledo Laureano ficou em Recife.
Depois voltou para Jodo Pessoa, de onde seguiu para o Rio de Janeiro, para se engajar na
campanha nacional para a criacdo de um centro de combate ao cancer.

Foi uma figura de resisténcia no debate do tratamento do céncer na Paraiba. Nos
momentos finais de sua vida, ciente da inevitabilidade da sua morte, percorria espagos para
arrecadar ligagOes sociais, tanto entre grupos, como de forma individual - nacional e

internacionalmente, com a colaboracdo dos seus apoiadores e de sua esposa. Esses elos
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aconteciam em formas de relagdes, colaboradores de Napoledo Laureano auxiliavam nesse
contato para levantar fundos para idealizacdo do hospital.

No Brasil, ha uma longa tradicdo de médicos atuando como politicos e a atuacdo
desses profissionais ocupa uma posicao central nas reformas publicas da satde brasileira
(LUZ, 1982). Napoledo Laureano faz jus a essa tradigdo, passando a se interessar pela vida
politica apos receber o diagnostico de portador de cancer percebendo os problemas politicos e
sociais que envolvia 0 acesso ao tratamento na Paraiba. Laureano conseguiu entdo interlacar a
doenga, sua condicdo social e sua posicao social para idealizagdo do hospital.

Em entrevistas e escritos, ele préprio descreve como o ativismo pelo cancer foi uma
maneira dar um sentido a propria finitude, pelo engajamento num projeto que transcenderia
sua propria existéncia, contribuindo para o tratamento das pessoas com cancer:

Ai consegui me convencer da inevitabilidade da morte. Entdo para que
revolta inutil? N&o seria melhor aproveitar-me do meu fim para ajudar
aos outros? Ndo havia probabilidade de salvacdo para mim, a néo ser a
salvacdo da minha alma. Repentinamente passei a acreditar no céu, tdo
certamente este existia como eu sentia que meu corpo nao poderia morrer
tdo mocgo, tdo cheio de forgas, se ndo fosse com alguma finalidade secreta
para o bem dos outros. Dai em diante tudo ficou facil. Entrevista de
Napoledo Laureano para Revista Noite Ilustrada®®.

Além de seu engajamento no movimento nacional pela criacdo de instituicGes de
tratamento e pesquisa do cancer (de que trato logo a seguir), Napoledo Laureano foi
responsavel idealizador pela existéncia do hospital que, como reconhecimento, recebeu o seu
nome. A campanha paraibana teve repercussdo nacional, ajudando na sensibilizacdo da

sociedade em relagé@o ao cancer, como mostra o trecho abaixo:

J& em acompanhamento médico, mas vendo a doenga se agravar, p6s em
marcha uma campanha para a cria¢cdo de um hospital de cancer em sua
regido de origem. Sua iniciativa teve grande repercussdo, por meio da
imprensa escrita e falada, tendo como climax um debate realizado na sede
do jornal Diario Carioca sobre o problema do cancer no pais (TEIXEIRA,
2010, p. 25).

A curta, porém, intensa, vida de Napoledo Laureano, nascido no dia 22 de agosto de
1914, se encerrou dia 31 de maio de 1951 no Rio de Janeiro, as 20h20min, quando faleceu a
idade de 37 anos. Apesar da brevidade de sua existéncia, deixou uma marca indelével na luta
contra o cancer no Paraiba. De acordo com os documentos consultados, sua morte se deu

apenas 48 horas depois da escolha do terreno onde seria erguido o hospital que ele idealizou.

% Do documentirio  “Laureano”, produzido pela TV Cédmara JP. Disponivel em:
https://www.youtube.com/watch?v=WrihinSDSOc. Acesso em: 10 ago. 2020.
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Ele foi enterrado no Cemitério Senhor da Boa Sentenca em Jodo Pessoa, preenchendo as ruas
em cerca de trés quilémetros, um dos sepultamentos mais populosos a época. Ele deixou o
seguinte testamento fortalecendo o seu desejo na construcdo do hospital de cancer na cidade

de Jodo Pessoa e a partir desse testamento a luta continuou:

a) Se o patrimbnio apurado atingir apenas trés milhGes de cruzeiros ou menos, sera destinado a criacdo
de um centro de diagnoéstico e tratamento do céncer, anexo ao Hospital Sdo Cristévado, na cidade de
Jodo Pessoa, na Paraiba;

b) Se o patriménio atingir a soma de cinco milh8es de cruzeiros serd empregado na construcdo de um
hospital de 50 leitos, mais ou menos, independente e especializado no diagndstico e tratamento do
cancer. Nesse caso a manutencao ficard a cargo dos Governos Estadual e Federal e de algum auxilio de
que possa dispor a Fundagdo Laureano. A Fundagdo Laureano envidard esfor¢os junto ao Servigo
Nacional do Céancer no sentido de ser facultado um auxilio anual sob a forma de convénio, como vem
estabelecendo com outras entidades nos Estados da Unido;

c) Se o patriménio exceder de cinco milhdes, o restante, até 15 milhGes, devera constituir um fundo de
reserva, cuja renda sera empregada em auxilio e melhora da manutencdo do pessoal e do material
técnico do hospital;

d) Se o patrimdnio for superior a 15 milhdes e inferior a 20 milhdes, o excedente serd empregado na
melhora das instalagdes técnicas do referido hospital;

e) Se o patriménio for superior a 20 milhdes, o excedente sera empregado na aplicacdo de medidas
relativas ao problema do cancer no pais. Ai poder-se-a atender a questdo da pesquisa em laboratorios
apropriados, a critério da Fundacdo Laureano, e a distribuicdo de bolsas de estudos no pais ou no
estrangeiro, aos cursos de formacdo de técnicos em cancerologia, e contratos de especialistas
estrangeiros para trabalhar no Brasil, onde for mais conveniente, campanha de educacao popular no pais
e outras questBes atinentes ao problema do cancer.

Rio de Janeiro, 3 de abril de 1951.

a) Napoledo Rodrigues Laureano

b) Mario Kroeff

Testemunha: Antonio Gongalves de Medeiros®.

Para além da singularidade biografica, é importante destacar que os diversos
elementos que confluem para a figura pablica de Napoledo Laureano e sua importante
contribuicdo, primeiramente o fato de fazer parte de uma elite econémica na sua regido de
origem, o fato de ele ter estudado medicina, e sua ligacdo com as elites politicas locais e
nacionais, como o caso do contato que teve com Getulio Vargas, que estava no poder. Do
ponto de vista da histéria das doencas, nesse periodo histérico o cancer comecava a ser
instituido como uma questdo de salde publica. Laureano se fortalece pelo seu populismo e
esse movimento foi crescendo fortalecendo um cruzamento, resisténcia e visibilidade que a
Paraiba estava tendo em seu contexto nacional e internacional, como também relacGes

politicas da epoca — Getulio e Jodo Pessoa — contribuiram para essa idealizacéo.

3 Testamento disponivel em: www.ihgp.net/luizhugo/napoleao_laureano.html. Acesso em: 17 fev. 2021.
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2.2 “A CAMPANHA NAO PODE PARAR”: PRIMEIRO HOSPITAL NA PARAIBA PARA
O TRATAMENTO DO CANCER

O povo compreendeu o alcance do movimento que encabecei. Agradeco
mais uma vez a colaboracdo de todos, em meu nome e de todos os
cancerosos do Brasil (Trecho de entrevista de Napoledo Laureano ao
Jornal Didrio Carioca 10 de maio de 1951).

No texto “O controle do cancer no Brasil na primeira metade do século XX, Teixeira
(2010) destaca que, no contexto politico de retorno de Getdlio Vargas ao poder, o entdo
presidente teve uma reunido com Napoledo Laureano e colaborou no combate ao cancer. O
Instituto de Cancer protagonizou um episddio inesperado, que favoreceria o aporte de maiores
recursos para a CNCC e, consequentemente, o fortalecimento institucional do Instituto

organizacdo da atencdo médica ao cancer no Brasil.

Ainda em 1951, como consequéncia desse acontecimento, a Comisséo de
Salde do Congresso Nacional convidou Mario Kroeff [o mesmo que
estava presente em todo o processo com Napoledo Laureano] para
proferir conferéncia numa de suas secdes, exclusivamente voltada para o
cancer. Presidida pelo médico Jandui Carneiro, conterraneo e amigo de
Laureano, a Comissdo propds um projeto de lei concedendo um crédito
de cem milhdes de cruzeiros para o CNCC (Brasil, 28 abr. 1954)
(TEIXEIRA 2010, p. 25, grifos do autor).

A transmissdo na radio gerou uma grande comocdo popular e, além de proporcionar
grande numero de doagOes para a fundacdo do Hospital Laureano, deixou o Instituto de
Céancer em grande evidéncia (TEIXEIRA; FONSECA, 2007).

No dia 20 de marco de 1951, realizou-se a primeira reunido da comissao organizadora,
comparecendo os membros fundadores da entidade e observadores autorizados®’. Essa reunio
foi na pequena sede nas instalacdes do Diario Carioca, por oferta de Pompeu de Souza. Para a
realizacdo de fundacdo do hospital, comecou a acontecer semanalmente, iniciando-se as 08
horas no dia de quinta-feira, na Av. Erasmo Braga, n°277, sala 20-A, no local que estavam
sendo realizados os encontros e tinham a colaboracdo de doacdes do Sul América e pelo
Banco Lar Brasileiro.

No dia 05 de abril de 1951, foi assinada em ato solene a escritura publica da criacdo da
Fundacdo Napoledo Laureano. Nesse dia o governador do Estado da Paraiba, José Américo de

Almeida anunciou o proposito de doagédo, pelo governo do Estado, de terreno de 28.560 m2,

37A primeira diretoria oficial foi composta pelo presidente: Roberto Pompeu de Souza Brasil; Vice-presidente:
Carlos Werneck de Lacerda; Diretor executivo: Mario Kroeff; Diretor tesouraria: Ruy Carneiro; Diretor
secretario: Jorge Sampaio de Marsillc Motta; e no periodo da pesquisa essa diretoria estd composta com os
seguintes nomes Antdnio Carneiro Arnaud: Diretor Presidente; Lautbnio Loureiro Cavalcante: Vice Diretor da
Fundacdo; Marcelo Pinheiro de Lucena Filho: Diretor Financeiro da Fundagdo; Joaquim Osterne Carneiro:
Diretor Secretario da Fundacdo; e Aluizio Nicacio Cavalcanti: Suplente da Diretoria da Fundacao.
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para a realizacdo do sonho humanitario de Laureano: a construcdo a construcdo do hospital
para o tratamento de portadores de cancer do Estado da Paraiba. No dia 29 do mesmo més, o
Dr. Marsillac, um dos fundadores do Centro de Cancerologia, deslocou-se a Paraiba, e com
reunides com engenheiros escolheram o terreno atual no bairro de Jaguaribe. A escolha desse
bairro se deu ser préximo ao centro da cidade e assim facilitaria a chegada dos pacientes.

Apdbs a morte de Napoledo Laureano, grandes movimentos ocuparam a campanha para
a efetivacdo dessa instituicdo filantropica, “nascida da transcendéncia da dor individual para
o amparo do sofrimento coletivo” (p. 12)*®. Os primeiros recursos surgiram na transmisséo da
radio Mayrink Veiga e ja estavam sendo arrecadados nacionalmente 70.000,00 Cr$ cruzeiros
— moeda de época. Em seguida, os grandes nimeros comecaram a avancar e as doacoes
comecaram a multiplicar e com isso chegando até 200.000,00 Cr$ cruzeiros. Essa noticia se
espalhou e os médicos do Servico Nacional de Cancer®® doaram um dia de trabalho.

A campanha vai além do Brasil, ultrapassa fronteiras, tanto que no dia 22 de janeiro de
1952, por uma iniciativa do embaixador do Brasil, Dr. Adolfo Beler Junior, e do ministro J.B.
Berenger César, comecou a ter uma visibilidade maior sobre a campanha tanto nacional, como
internacional, e como as organizagdes locais estavam empenhados em levantar o hospital. A
diretoria se reuniu, e o vice-presidente Carlos Werneck de Lacerda teve uma iniciativa de
realizar um “Baile Carioca” no Waldord Astoria hotel, de Nova York, em decorréncia disso,
os valores foram aumentando e arrecadou um valor correspondente US$ 3.492,97.

Como se V&, o processo de construcdo do Hospital Napoledo se fortaleceu com o
cruzamento da sociedade com os seus membros individuais e as instituigdes como
organizacdo que estabelece uma ligacdo de correlagcdes sociais. Em pensar nesse sentido
coletivo social o Dr. Antonio Carneiro Arnaud, atual presidente da fundacdo Laureano, e
diretor do Hospital entre 1962 e 1979, travou uma batalha com o auxilio dos seguintes agentes
sociais: médicos, jornalistas, empresarios, politicos e o0s mais diversos segmentos da
sociedade para debater um problema que ndo deveria ser ignorado que é o cancer. Incluir a
mobilizagdo coletiva da sociedade foi a forma transformar a criagdo de um hospital do cancer

na Paraiba numa luta coletiva, afiancada num modelo hospitalar baseado na filantropia, mas

®TAVARES, Marcos; FRANCO, Martinho Moreira. Hospital Napoledo Laureano: 50 anos pela vida.
Editoragdo Eletronica Allan Melo. Impresso no parque gréfico da Gréfica Santa Marte, em mar¢o de 2012.

39 O servigo Nacional de Céncer é “uma organizagdo de Ambito nacional para o controle do cincer ocorreria
tendo em vista as atividades postas em pratica por Kroeff no Distrito Federal. Naquele momento, a saide publica
passava por um novo processo de transformac@es, em virtude da implantacdo de mais um periodo ditatorial — o
Estado Novo. Em 1937, em razdo de uma nova reforma, o entdo denominado Ministério da Educacdo e Saude
passou a enfatizar as acfes verticais contra doencas especificas, caracterizadas como entraves ao
desenvolvimento do pais. Ainda em 1937 foram criados os primeiros servigos nacionais contra algumas doengas,
e o proprio Kroeff postularia a criagdo de um servigo nacional direcionado ao cancer” (TEIXEIRA, 2010, p. 22).
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com forte auxilio do Estado, e com o apoio de instituigcdes médico-cientificas como o Centro
de Cancerologia, precursor do Instituto Nacional do Cancer.

No dia 24 de fevereiro de 1962, o Hospital Napoledo Laureano teve a sua inauguragéo
oficial para colaborar assim no tratamento de pessoas com cancer na Paraiba. Sendo dotado
também de principios cristdos foi realizada uma celebracéo religiosa e ecuménica no estado.
Além de proporcionar o tratamento do cancer, o Hospital tem como objetivo promover o
avanco na historia dos estudos da cancerologia no Estado da Paraiba. Passou, deste modo, a
ser um importante 6rgdo nos estudos e capacitacdo para os profissionais da saude.

Cabe frisar que o hospital tem uma parte privada e outra publica, e 90% dos atendidos
do Laureano sdo pacientes do Sistema Unico de Satde (SUS), 10% privados. Esses pacientes
privados ficam nos apartamentos, e 0os pacientes do SUS ocupam as enfermarias. Convém
ressaltar que, diferentemente de outros hospitais da época, o Hospital Napoledo Laureano
tinha uma missdo de cuidar da vida e ndo ser um matadouro, pois existia/existe esse
pensamento que o locaria fosse um espaco para morrer.

Mesmo recebendo verbas do SUS, o Laureano “é¢ uma eterna resisténcia, e sem a
sociedade ele ndo existiria”, de acordo com os profissionais da saude. Esse hospital vive do
compartilhnamento, das doac@es, do reconhecimento, amor e acima de tudo, a fé. Essa é uma
das falas mais frequentes que escuto no hospital. Os termos resisténcia e participacdo da
sociedade dentro do hospital sdo os reconhecimentos mais frequentes dos funcionarios do
Hospital Napoledo Laureano.

A fala de Luiz Augusto Crispim*® perenizou em cronica o sentimento de perplexidade
do paciente acolhido na sala de espera: “Ndo consigo entender. Um hospital de alta
complexidade como o Napoledo Laureano, a exigir condutas sofisticadas e procedimentos de
tecnologia avancada, consegue dar conta da vida, enquanto outras sé administram a morte.
As mdos ndo sdo as mesmas? Entdo, por que esta afaga e aquela apedreja?”’. Relacionar o
Laureano como um espago de vida é perceber o diferencial da instituicdo com o0s seus
pacientes, pois se trabalha para a vida como se alivia a morte.

A figura 7, elaborada por um técnico de enfermagem na oficina realizada, é uma
ilustracdo de como trabalhar em equipe é fundamental. Como o técnico de enfermagem, autor

do desenho, disse: “o hospital foi criado para o cuidado dos pacientes, porém o cuidado s6

40 Frase retirada do texto do hospital: TAVARES, Marcos, FRANCO, Martinho Moreira. Hospital Napoledo
Laureano: 50 anos pela vida. Editoracdo Eletrénica Allan Melo. Impresso no parque grafico da Gréfica Santa
Marte, em margo de 2012.
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ndo é funcdo nossa (profissionais) os familiares fazem parte desse processo, e é peca
fundamental para manter a ordem”. O hospital ndo caminha sozinho sem o auxilio dos
familiares. O processo do cuidado pela vida tem um cruzamento legatério entre a equipe de

profissionais e os familiares para o tratamento dos pacientes.

Figura 7: Representacdo de trabalhar em equipe no hospital
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Fonte: Técnico de Enfermagem (2020)
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Em sintese, pensando nos diferentes niveis de participacdo, o hospital depende de
doacGes, da participacdo da sociedade e o SUS para a continuidade. Esses grupos estdo
interligados de forma eficaz para sua manutencdo. Diversas entidades filantropicas que
colaboram como apoio, alcangando as dificuldades socioecondmicas dos pacientes e
acompanhantes. Essas redes de apoio sdao compostas pela Rede Feminina de Combate ao
Céancer na Paraiba, Casa da Crianca com Cancer e casas de apoio que suporta quarenta
hospedagens para os pacientes de outras cidades.

Outro exemplo de parceria foi a construcdo da Ala Infantil, inaugurada em 2008.
Pensando que a doenca para uma crianca é mais dificil do que um adulto, foi feito o projeto
arquitetébnico “Q’ALEGRIA levando ludicidade ao espago. O projeto foi desenvolvido e
patenteado por Marcelo Souza e Chalaca Arquitetos Associados, doado ao projeto Casa da
Crianga. A metodologia do Q’Alegria é contribuir o bem-estar da crian¢a visando um méaximo
de entretenimento, fazer desse momento dificil, um momento de alegria dentro do hospital

Napoledo Laureano.
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Nos corredores do hospital existem 0s “cantores da alegria”, que sdo voluntarios que
estdo cantando para que a rotina do trabalho fique mais agradavel. Eles ficam mais no periodo
da manha e no horario de visita da tarde. As musicas eram conhecidas em minhas memorias e
muitas faziam parte dos meus processos de socializagéo nos espagos do ambiente familiar ou
nas igrejas. O método de musicoterapia é realizado por esses grupos para estimular o bom
humor, tirar o stress e proporcionar um momento de interagdo com a musica. Esse momento
nédo € so dos pacientes como também para a equipe de profissionais da saude. Teve momentos
em que me pegava acompanhando as musicas e lembrando acontecimentos que vivenciei. As
mausicas eram todas voltadas a religiosidade, conforto e animagdo. Quando se une as cangdes
com as vivéncias, seria para proporcionar um ambiente mais aconchegante, fazendo assim
uma terapia através da masica.

Quando as pessoas voluntarias faziam essa acdo, os profissionais de saude também
cantavam, e ao cantar, os profissionais se prolongavam além desses momentos. Nas horas
vagas e no trajeto dos corredores, alguns profissionais cantavam para si. Conversando com 0s
profissionais sobre o cantar em suas atividades hospitalares, a maioria relacionou como uma
forma de trazer tranquilidade. Os profissionais em situacfes adversas utilizam as formas de
cantar no trabalho como um relaxamento, e os filmes e séries que assistem, e que comentam
nos intervalos e mesmo quando estdo trabalhando, colaboram para as suas vivéncias no
hospital como também refletir em suas praticas.

De forma geral, o hospital tem uma historia de luta junto a sociedade, inicialmente
pela necessidade de ter o primeiro espaco para o tratamento do céncer na Paraiba e no
momento atual para continuar sendo uma instituicdo de referéncia para o cancer no Estado.
Seu pioneiro, Napoledo Laureano, iniciou uma luta que se estendeu além da sua morte,
deixando como legado uma causa que seus seguidores fortaleceram até a construgcdo do
espaco terapéutico e sua posterior manutencdo até o dia do hoje. No momento da pesquisa, 0
hospital tem a sua rotina prépria com a parceria dos voluntérios, profissionais da salde,
funcionarios, pesquisadores, estagiarios, pacientes e familiares; sempre existindo uma
dindmica de colaboracgéo da sociedade com o espaco hospitalar. Entdo nesse momento, o HNL
se constitui como um ambiente do cuidado para os portadores de cancer, como também um

espaco aberto de agdes solidarias do povo Paraibano.
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PARTE I

Etnografia dos cuidados paliativos

41

41 «“Conexdo infinita”: quando o corpo se torna memoria e afeto. Imagem representativa da extensdo de amor
entre Ana Patricia e sua méde Maria das Gragas (in memoriam).
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CAPITULO 3: “AQUI MORRE GENTE TODO DIA”: PRATICAS DO CUIDADO,
APRENDIZAGENS E EMOCOES DA EQUIPE PALIATIVA

Neste capitulo, serdo destacados alguns questionamentos iniciais para compreender as
praticas dos profissionais da saude do Hospital Napoledo Laureano com 0s pacientes
oncoldgicos em cuidados paliativos. Questdes como: quando surge 0 movimento relacionado
ao cuidado paliativo?; quais eram as motivagdes para seu surgimento?; quais sdo as vertentes
vinculadas aos cuidados paliativos?. Ao repassar questdes como essas, pode-se perceber que
os cuidados paliativos € um espaco de disputas, dilemas e desafios nas tomadas de decisoes.
Qual é a historia do cuidado paliativo? E apenas um ato de suporte ao moribundo? O que se
considera cuidado paliativo? Quem sdo os profissionais que estdo com esses pacientes em
cuidados paliativos?

Para isso, dialogo com autores que discutem os cuidados paliativos e que apresentam a
morte enquanto objeto de estudo, discutindo as modificacbes nos espagos da morte e nos
agentes do morrer. A partir disso, foram desenvolvidas categorias, representacfes e vivéncias
desses agentes sociais (profissionais da saude) acerca do processo do morrer, de suas praticas
com o cuidado e suas emogdes nessas relacdes sociais. Essas vivéncias se caracterizam pela
sua aproximacdo que ndo se torna apenas um episodio, comeca a ser percebido como um

processo no ambiente hospitalar atravessado por subjetividades e técnicas.

3.1 GESTAO DO FIM DA VIDA NA PERSPECTIVA DOS CUIDADOS PALIATIVOS %

Estou pensando em tu, se tu, morte, pedisse licenga, ndo deixaria entrar?
Sai para I4, x6, pensamento ruim... Eita pera, venha c4, a cada dia vivido
€ uma aproximagao contigo, ja senti seu cheiro e ndo quero te provar, isso
garanto. Mas vou te encontrar em qualquer lugar. E se a gente marcar?
Posso me despedir. Se ndo posso te largar e tu vai chegar, me deixa ir &
me ajeitar... (trechos do diario de campo, 2020).

A academia Nacional de Cuidados Paliativos aponta que a filosofia paliativista
comecou na antiguidade, com as primeiras defini¢cGes sobre o cuidar. Durante as cruzadas, na
Idade Média, era comum achar “hospedarias”, que tinha como objetivo, o acolhimento em
busca de cura ou acolhimento ao seu sofrimento, que abrigavam os doentes e moribundos,

como também, os famintos, mulheres em trabalho de parto, leprosos, 6rfios e pobres®,

42 Termo utilizado por Menezes (2004)
43 “Historia dos Cuidados Paliativos”. Disponivel em: https://paliativo.org.br/cuidados-paliativos/historia-dos-
cuidados-paliativos. Acesso em: 1 mar. 2021.
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No século 1V a origem dos cuidados paliativos comegca com se organizar a favor de
uma “morte com menos sofrimento”, “morte digna” e com “qualidade de vida”. Contudo,
varias instituicoes de caridade surgiram na Europa no século XVII, abrigando os doentes
(atendimento aos doentes sem possibilidades), pobres e 6rfdos. No século XIX esse
movimento se fortaleceu com as organizagdes religiosas catolicas e protestantes, passaram a
ter caracteristicas de hospitais (SANTOS, 2018).

No século XX, os cuidados paliativos se tornaram uma pratica de saude
institucionalizada, surgindo como uma modalidade de assisténcia aos doentes classificados
como estando fora de possibilidades terapéuticas curativas (ANCP, 2012). O termo paliativo
deriva de pallium, palavra latina que significa capa, capote. Etimologicamente, significa
proporcionar uma capa para aquecer as pessoas que figurativamente passam frio toda vez que
ndo podem mais serem ajudadas pela medicina curativa, esse € um termo debatido de uma
forma humanizada pela equipe paliativa. E também utilizado para designar a agdo de uma
equipe multiprofissional que atua junto aos pacientes fora de possibilidades terapéuticas de
cura (BUSHATSKY et al, 2012). No decorrer da pesquisa no hospital, ficou evidente o uso de
uma sequéncia termos vinculados aos cuidados paliativos como: alivio da dor, sofrimento,
cuidado, afeto e bem-estar.

O campo de cuidados paliativos mostra diversas vertentes no processo histérico de
consolidacdo de um ideario dos cuidados paliativos. Em concordancia com o debate de
Menezes e Lima (2018), os conceitos formulados pelas médicas Cicely Saunders e Elizabeth
Kibler-Ross contribuiram com a demarcacdo do campo de conhecimento dos cuidados
paliativos. Saunders criou a expressao “dor total”, como o tipo de dor vivenciado pelo doente
terminal.

Desde o fim do século XX, tanto na Inglaterra como nos Estados Unidos
surgem movimentos em prol dos direitos dos doentes, de sua autonomia,
com um discurso inovador, centrado na promoc¢do de “qualidade de vida” e
na producédo de uma boa morte (Menezes, 2004) — sobretudo ao se tratar de
curso prolongado de enfermidade cronica degenerativa, como o cancer. Os
Cuidados Paliativos postulam uma assisténcia dirigida a “totalidade
biopsicossocial e espiritual” do doente categorizado como “fora de
possibilidades terapéuticas de cura” e de seus familiares. A perspectiva de
uma abordagem integral baseia-se no conceito de “dor total”, formulado pela
assistente social, enfermeira e médica inglesa Cicely Saunders, pioneira da
nova modalidade de assisténcia ao Ultimo periodo de vida. A “dor total” esta
remetida a um tipo de sofrimento que abrange as dimensoes fisicas, sociais,
psicolégicas e espirituais presentes no processo do morrer (MENEZES;
LIMA, 2018, p. 406).

Na esteira de uma compreensdo ampliada do sofrimento envolvendo o fim da vida, e a

necessidade de uma atuacdo terapéutica paliativa, surgiram diversos movimentos sociais que
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contribuiram para melhoria da situacdo do doente. E necesséario entender duas situacdes:
primeiro, os Cuidados Paliativos tiveram seu surgimento oficialmente como pratica de
atencdo na década de 1960, no Reino Unido, como foi dito anteriormente, tendo como
pioneira a médica Cicely Saunders. A literatura consultada reporta ter ocorrido o encontro de
Cicely Saunders com Elisabeth Kliiber-Ross. Saunders foi uma das propulsoras dos Hospices,
um servico especializado voltado para pacientes sem possibilidades terapéuticas curativas, o
hospice nasce enguanto um movimento pioneiro na construcdo e difusdo de uma nova
modalidade de assisténcia aos doentes, os Cuidados Paliativos (MENEZES, 2004, p. 36); ja
Kliiber-Ross, colaborou para os estudos em pacientes em estagios terminais** e sua obra sobre
A morte e o morrer (1998) discute a medicina na perspectiva de terminalidade. Esse encontro
ocorreu nos Estados Unidos, resultando na criagdo de um movimento chamado Hospice, que
visava desenvolver formas de oferecer alivio do sofrimento e controle de sintomas aos
pacientes terminais, garantindo uma melhor qualidade de vida aqueles que estdo gravemente
adoecidos e em fase final de vida (SANTQOS, 2018).

No ano de 1982, o Comité de Cancer da Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
comecou a divulgar o nome de cuidados paliativos e criou um grupo de trabalho responsavel
por definir politicas para o alivio da dor e cuidados para o fim da vida. Como veremos mais
adiante, essa questdo de alivio da dor é um fator que é destacado pelos profissionais da saude
do hospital pesquisado: a necessidade de um médico da dor para o bem-estar os pacientes.

O modelo de cuidado paliativo chegou ao Brasil no inicio da decada de 1980, fase em
que os brasileiros ainda viviam o final de um regime de ditadura, cujo sistema de salde
priorizava a modalidade de hospitalocéntrica, baseado nos cuidados paliativos nos hospitais
(RODRIGUES, 2009). Portanto, os cuidados paliativos constituem uma modalidade em
crescimento nos processos de assisténcia no fim da vida, que em diversas situaces 0s
cuidados paliativos ndo compreendido pensando em um esteredtipo negativo do “deixar
morrer”.

Em 2002, o conceito acima de Cuidados Paliativos foi revisto e a OMS o redefiniu
como: “uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que
enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida, atraves da prevencdo e alivio do
sofrimento. Requer a identificagdo precoce, avaliagdo e tratamento da dor e outros problemas

de natureza fisica, psicossocial e espiritual” (ANCP, 2012).

44 Klibler-Ross (1998) faz uma analogia roda da vida, descrevendo um ciclo da vida com as suas formas, e dessa
maneira utiliza as etapas da vida usando uma metéafora. Nessa metéafora, o camelo é o “inicio da vida”; 0 urso
“inicio da meia idade”; o bufalo “final da meia idade”; e a dguia “os ultimos anos da vida”. A autora faz uma
proposicdo sobre a morte e 0 morrer, discorre sobre a vida e o viver.
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E necessario compreender os principios que regem a equipe multiprofissional de

cuidados paliativos de acordo com a Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP,

2009);
A)
B)
C)
D)

E)

F)

G)
H)

Promover o alivio da dor e de outros sintomas desagradaveis.

Né&o acelerar nem adiar a morte.

Integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente.

Oferecer um sistema de suporte que possibilite ao paciente viver tdo ativamente
quanto possivel até 0 momento da sua morte.

Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a doenca do paciente e
o luto.

Oferecer abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e seus
familiares, incluindo acompanhamento no luto.

Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenca.

Iniciar o mais precocemente possivel o Cuidado Paliativo, juntamente com outras
medidas de prolongamento da vida, como quimioterapia e radioterapia, e incluir todas
as investigacOes necessarias para melhor compreender e controlar situagdes clinicas
estressantes.

Esses principios que regem a equipe multiprofissional de cuidados paliativos, de

acordo com a Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos, me ajudaram a entender a

dindmica do hospital com pacientes em cuidados paliativos portadores de cancer, como

também os principios que regem a equipe multiprofissional, como eram essas relagfes entre

profissionais e pacientes. Esses principios foram a linha de ligacdo na compressdo de suas

praticas. Bushatsky et al. (2012, p. 401) refletem que “a medicina paliativa ¢ muito mais do

que mero tratamento sintomatico; afirma a vida e reconhece que 0 morrer € um pProcesso

normal do viver; respeita as decisdes humanas e seus valores”. Com isso, é preciso ressaltar;

[...] os profissionais de salde comecaram a perceber que mesmo néo
havendo cura, hd uma possibilidade de atendimento, com énfase na
qualidade de vida e cuidados aos pacientes, por meio de assisténcia
interdisciplinar, e da abordagem aos familiares que compartilham deste
processo e do momento final da vida — os cuidados paliativos (HERMES;
LAMARCA, 2013, p. 2578).

De fato, podemos perceber que os cuidados paliativos sdo como uma nova forma de

gestdo da morte, pois tém-se constituido como uma nova medicina, apresentando uma

dimensdo critica a fragmentagdo de seu olhar no processo de cuidado dos pacientes e

familiares (RODRIGUES et al, 2020, p. 335). Cuidados paliativos representam a luta por ndo
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mais “intervencdo médica violenta™* sobre os corpos, desnecessarias a sobrevida do paciente
e, principalmente, a ndo realizar manobras de ressuscitamento, medicalizacdo do fim da vida
ou terminalidade.

Ao apreender esses principios, 0 que passava na minha cabeca era entender como
seriam para os profissionais da salde do Hospital Napoledo Laureano, essas formas de
cuidado, e até que ponto as praticas ofertadas propiciavam aos pacientes uma “boa morte”, e
a0 mesmo tempo como essas praticas reverberavam na subjetividade dos profissionais de
salde. Visando um término da vida de melhor qualidade, a Organizacdo Mundial de Salde
(OMS) (Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2009) esclareceu que cuidados paliativos
se tornariam um cuidado ativo do paciente perante a doenca. Os cuidados paliativos
representam uma mudanca paradigmatica da medicina hospitalar e tecnoldgica, mas ele é
ainda um modelo centrado na figura do profissional de satde na esfera do cuidado.

O titulo que dei a este capitulo (“aqui morre gente todo dia”), extraido do campo,
promove uma breve reflexdo sobre o que esses atores sociais vém entendendo das
intensidades dos acontecimentos da morte local especifico de trabalho, e como ¢ a relacédo das
experiéncias desses profissionais de salde com os pacientes em cuidados paliativos. As
praticas de cuidados paliativos enfrentam resisténcias tanto de um poder moral religioso,
como de processos técnicos e cientificos da sociedade ocidental, que revelam a imensa
dificuldade de a sociedade aceitar a finitude humana e os limites das intervencbes quer
técnicas, quer religiosas. Por outro lado, podemos perceber os cuidados paliativos como parte
do processo de institucionalizacdo e de medicalizacdo crescente na sociedade contemporanea,
configurando uma nova modalidade de assisténcia humanizada, cujos valores e préaticas
propdem um “modelo contemporaneo de morte” (MENEZES, 2003).

As reivindicacGes dos movimentos em torno dos cuidados paliativos contemplaram o
individuo em seu direito social no processo de morrer. Direitos como “uma boa morte”,
“morrer com dignidade” e 0 direito a eutanésia foram reivindicados num esforgo de modificar
0S processos sociais e, sobretudo, as intervencdes médicas em torno dos moribundos (para
utilizar a conhecida expressdo de Norbert Elias*®). Contudo, foi somente nos anos 1990 que

comecaram a aparecer 0S primeiros servigos organizados, ainda de forma experimental no

45 Para o campo o significado de “intervengiio médica violenta” sdo procedimentos técnicos que venham trazer
dados ao corpo dos pacientes no processo do cuidado além do necessario em seu progndstico, como intubacéao
desnecessaria, medicalizacdo que ndo venha trazer um retorno de cura e proporciona sé efeitos colaterais ao
corpo ou até mesmo em determinados casos ressuscitamento.

46 O ponto central da obra de Elias, é justamente a antitese da morte em cuidados paliativos — 0 envelhecimento e
a morte como processos de solidao e abandono.
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Brasil*’. Nesses servicos de organizacdo experimental, alguns estudiosos comecam a definir a
morte a partir de sua configuragdo como “morte contemporanea”, um modelo “ideal” no
sentido weberiano®, caracterizada pela autonomia do individuo no processo de morrer. Um
dos grupos representados é os pacientes em cuidados paliativos e a eutanasia.

A meta preconizada no ideario da “morte contemporanea” ¢ a conclusdo de
uma obra, de preferéncia bela, harmoniosa e produtiva, busca infindavel de
si, da totalidade, da identidade individual, devendo resultar em um final de
vida digno e belo. O produto desta constru¢do conduz a ideia de uma
estetizacdo da morte, na qual o doente se mantém tranquilo, uma vez
acolhido por uma equipe que o trata de modo individualizado. Em sua
singularidade, pode permanecer com suas caracteristicas fisicas, com suas
roupas, aderegos, em um ambiente personalizado: em casa ou no quarto do
hospede [como sdo denominados os estabelecimentos desse género],
decorado segundo sua escolha. Frequentemente, a imagem da “bela morte”
associa-se a ideia da “morte pacifica”, aliada a manuten¢do da identidade
pessoal: a beleza estd intimamente ligada as ideias de paz e harmonia. A

“boa morte” ¢ produzida por quem estd morrendo e o produto deve ser belo
(MENEZES, 2004, p. 47).

Percebo que as relagdes sociais ddo significado as novas praticas da morte, porém
estas praticas estdo ligadas a um contexto social de ressignificacbes dos processos
institucionalizados de valores e praticas organizacional, que acaba se (re)criando formas
ritualisticas. Essas formas de acordo com o pensamento acima de Menezes (2004) conduzem
uma ideia de estetizacdo da morte, que existe uma dinamica na forma de pensar 0s espagos em
suas singularidades nas formas de bem-estar*.

Os pacientes em cuidados paliativos neste trabalho tém um recorte dos portadores de
cancer. A Politica Nacional para Prevencdo e Controle do Céancer (PNPCC) reconhece o
cancer como um problema de satide plblica no Brasil®®. De acordo com a PORTARIA N°
2.571, DE 27 DE DEZEMBRO DE 2005 inclui os cuidados paliativos na Politica Nacional de
Atencdo Oncoldgica, “compreendendo Promocdo, Prevencdo, Diagnostico, Tratamento,

Reabilitacdo e Cuidados Paliativos, a ser implantada em todas as unidades federadas®'”. E

47 ANCP E CUIDADOS PALIATIVOS NO BRASIL Disponivel em: https:/paliativo.org.br/cuidados-
paliativos/cuidados-paliativos-no-brasil/. Acesso em: 10 jun. 2020.

48 Menezes (2003).

49 Para refletir sobre isso vai ser descrito no decorrer dos proximos topicos as dificuldades dos profissionais com
as trajetorias moribundas. Que vai enfatizar sobre essa formas de como os profissionais da salde elabora
dindmicas com os familiares do lidar com o paciente em cuidados paliativos e seus espagos.

5 Brasil. Ministério da Saude. Portaria n° 874, de 16 de maio de 2013. Institui a Politica Nacional para a
prevencao e Controle do Cancer na Rede de Atencdo a Salde das Pessoas com Doengas Crdnicas no ambito

do Sistema Unico de SaGde (SUS) [internet]. Diario Oficial da Unido. 17 Maio 2013. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2013/prt087416052013html. Acesso em: 23 nov. 2020.

51 PORTARIA N° 2,571, DE 27 DE DEZEMBRO DE 2005 que considera os paliativos na Politica Nacional de
Atencdo Oncoldgica O MINISTRO DE ESTADO DA SAUDE, no uso de suas atribui¢des, e Considerando a
Portaria n° 2.439/GM, de 8 de dezembro de 2005, que institui a Politica Nacional de Atencdo Oncologica.
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importante destacar, que os processos de cuidados paliativos no HNL seguem as seguintes
frases: o reconhecimento da doenca, 0s processos de tratamentos, as tomadas de decisdes de

acordo com o progndstico do doente. Nessa concepcdo de cuidados paliativos e cancer;

[...] o cancer é carregado de mitos e tabus sobre a finitude, nos cuidados
paliativos isso se amplia. Por isso, é necessario desmitificar o que é
falado ou esperado dessa modalidade de cuidado. Tanto para a
Organizacdo Mundial da Saude quanto para o Ministério da Salde, os
cuidados paliativos sdo uma abordagem multidisciplinar que objetiva a
melhoria da qualidade de vida dos pacientes e familiares perante uma
doenca fatal, mediante prevencgdo e alivio do sofrimento por meio da
identificagdo precoce, avaliacdo impecavel e tratamento de dor e demais
sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais (RODRIGUES et al,
2020, p. 335).

Percebendo entdo que os cuidados paliativos tem uma abordagem multidisciplinar para
uma melhoria da qualidade de vida dos pacientes, como também dos familiares perante uma
doenca fatal, tudo isso devido ao ndo retorno de cura da doenca, € encaminhado e rotulado
como cuidados paliativos, pois nesse momento necessita de um dialogo aberto para manter
uma comunicacao franca nessas relagdes entre doenca e cuidado, familiares e pacientes.

Por fim, os cuidados paliativos para os profissionais que participaram da pesquisa era
algo praticado e ndo necessariamente refletido. Esse entendimento sobre os cuidados
paliativos ndo estava sendo esclarecido em teoria em suas praticas hospitalares. A partir da
especializacdo citadas acima e os treinamentos no hospital, foi quando perceberam que ja
estavam realizando os cuidados paliativos “sem saber”. Esses pacientes paliativos eram
chamados de FPT. No periodo da pesquisa esses pacientes ndo sdo chamados mais dessa

forma, pois acreditam que existe “possibilidades de viver bem em vida”.

3.1.1 “Esse paciente ¢ paliativo, esse nao”: (res)significacdo dos estereotipos pacientes
paliativos
Voltemos agora a rotina hospitalar, que eu buscava apreender no meu trabalho de

campo. Nas enfermarias, aguardava a chegada das médicas, ndo tinha um horéario certo para
encontra-las no hospital. Ficava aguardando nos consultorios, no horario de visita ou nas
refeicdes dos pacientes. Passava horas ou até mesmo retornava para casa sem conseguir
contato, pois a rotina médica era corrida, chamadas de urgéncias, consultas, salas lotadas
esperando para conversar, € sabia que era importante aguardar o “momento exato”. Embora

nao exclusivo desse espago, o “momento exato” ¢ uma peca fundamental em uma etnografia

Ministério da Saude Gabinete do Ministro. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2005/prt2571 27 12 2005.html. Acesso em: 24 nov. 2020.
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hospitalar. Como antropologo, ficava observando os horérios dos lanches, finalizagdes de
consultas, saida dos profissionais ou hora marcada, pequenas brechas num cotidiano corrido
que foram fundamentais no processo de pesquisa de campo. Nessas brechas, meus
interlocutores foram me dando pistas, mensagens, licdes que me ajudaram a delinear minha
compreensdo das praticas de cuidados paliativos no hospital

A primeira mensagem que escutei de uma das médicas, logo depois de apresentar meu
projeto de pesquisa, foi que esse tipo de investigacdo era relevante e que era necessario
escrever sobre “0s mitos” em torno aos pacientes paliativos. Enquanto caminhava pelos
corredores e passava na frente das enfermarias, a médica comecou a relatar que era comum 0s
familiares pensarem que cuidados paliativos ¢ “deixar morrer”, associando essa expressdo a
“abandono”, “morte batendo na porta”, “desenganado pelos médicos”, “tem quanto tempo de
vida?”.

Para os profissionais da salde, com 0s que conversei, existe um estigma com 0s
pacientes em cuidados paliativos e inicialmente é necessario desconstruir 0 senso comum
sobre esses corpos. O paciente paliativo ndo necessariamente estd no fim da vida, o
prolongamento da vida acontece de acordo com a intensidade da doenca e o processo de
tratamento. Porém o sentimento de morte e morrer para 0s pacientes e familiares permeia o
imaginario social. Os profissionais da saude, em consequéncia, acabam sendo identificados
como propulsores de vida e morte, e por isso € preciso desmistificar que a equipe paliativa
estd deixando o paciente morrer.

Diante da existéncia desse tipo de esteredtipos em relagdo aos cuidados paliativos,
atingindo tanto os pacientes como os profissionais, a minha pesquisa foi recebida no hospital
(isso no periodo pré-COVID-19) como uma oportunidade de divulgar informacdes mais
proximas da realidade. Os profissionais com 0s que conversei destacam que a cultura da
morte do Brasil ¢ repleta de prejulgamentos, os familiares idealizam que o paciente “vai
morrer”, e esse processo de idealizar o corpo adoecido ¢ umas das etapas da construgdo do
paciente paliativo.

E, todavia, ao passo que os profissionais destacaram a relevancia desses termos sobre
0Ss pacientes, inicia 0 processo de reconhecimento de uma construcdo necessaria da
identidade do paciente paliativo - uma construcdo na contramao do estere6tipo negativo entre
as pessoas. Dessa forma, € importante compreender como é construido para os profissionais
essa identidade dos pacientes paliativos (?), a partir dessa identidade como os profissionais
em suas rotinas hospitalares identificam esses pacientes (?). Vejamos alguns aspectos

colocados pelos profissionais entrevistados.
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Na fala abaixo, uma das médicas, que aqui chamei Stephanie, combate algumas ideias
preconcebidas sobre o paciente em cuidados paliativos e também sobre a préatica dos cuidados

paliativos:

Na cabega das pessoas, quando vocé fala que o paciente estd em cuidado
paliativo, nada mais é do que vocé introduzir sintomaticos. Quando, na
realidade, ndo. Quando a gente diz cuidados paliativos, antigamente
“cuidados paliativos” era aquele paciente terminal. Vai para cuidados
paliativos. Se tem uma dor, vai remédio para dor..., mas hoje ndo, o cenario
é outro. Se eu tenho um paciente fazendo tratamento, por exemplo, de
guimioterapia e eu puder inserir esse paciente em um contexto de cuidados,
entdo esse colega poderia trabalhar muito mais outras coisas, hdo em um
cenario de ndo fazer, mas muito pelo contrario, eu vou buscar fazer muito
mais. E existe os cuidados paliativos dos pacientes terminais, nao é, que é
aguele que vocé ndo tem mais a oferecer do ponto de vista de tratamento
oncoldgico, seja pela cirurgia, seja pela quimio, seja pela radioterapia, enfim,
mas que vocé vai dar o conforto, ndo é? Entdo, vocé vai colocar o paciente
com mais conforto, buscando uma melhor partida, com qualidade de vida.
Mas eu posso ter um paciente em quimioterapia e leva-lo para cuidados
também. E o que que ele vai me ajudar. Ele vai me ajudar buscando... tipo,
se vocé vai sentir isso, vamos fazer um suporte tal, um suporte alimentar, um
cendrio confortadvel, melhor, mais confortavel. Entdo, esses cuidados
paliativos ndo é s6 o cenario do que eu ndo posso mais fazer concreto do
ponto de vista de quimio, digamos da minha parte, ndo s cirurgica, como de
radioterapia, mas também isso, humanizar. (grifo meu), (Stephanie, médica,
entrevista realizada em 25/11/2020).

Com esse relato podemos perceber dois tempos de um paciente em cuidados
paliativos, ou até mesmo dois tipos de acdo a depender da caracteristica do paciente e do
tratamento: o primeiro momento (ou tipo) se aproxima do modelo do paciente “terminal”,
prestes a morrer, em que a acdo da equipe se limita ao alivio da dor, o que coincide com a
visdo mais estendida sobre os cuidados paliativos; ja o segundo momento/tipo se refere a um
paciente que esta recebendo alguma acédo terapéutica, como a quimioterapia, e ainda assim é
inserido em um contexto de cuidados paliativos, buscando fazer muito mais, uma melhor
partida da vida em um cenério confortavel. Nesse sentido, é importante salientar que 0s
cuidados paliativos, de acordo com a percepcao desta médica, ndo se destinam somente a
pessoas “fora de possibilidades terapéuticas” pois, no caso que ela descreve, ¢ possivel aliar
esse tipo de cuidado a uma acéo terapéutica — no caso a quimioterapia ou a radioterapia. Um
aspecto importante na fala desta médica ¢ a ideia do cuidado paliativo como um “fazer”, que
contradiz a ideia do “deixar morrer”. Destaco, também, que existem profissionais que pensam
que cuidados paliativos se limita ao primeiro aspecto, aquele dos pacientes “fora de
possibilidades terapéuticas”.

O psicologo Mateus enfatiza que um paciente em cuidados paliativos, sdo 0s pacientes

em terminacdo, como uma quebra corporal, “uma doenc¢a terminal para o paciente”, € 0
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paciente acaba sendo um corpo clinico, um corpo terminal. O psicélogo destaca que sempre
trabalhou com esses corpos, porém continuamente se questiona até que ponto esses corpos
estdo sendo invadidos e rotulados por corpos terminais, e destaca que o termo mudado de
terminais para cuidados paliativos ¢ “bem-visto”;

Os pacientes em cuidados paliativos ndo séo paciente terminal, ndo existe!
Isso é matéria de posicionamento, técnico [respirou fundo] ...
independentemente de ter cancer ou ndo sdo um ser finito é além de um ser
terminal. E tanto que hoje soou melhor cuidados paliativos. Que o termo
terminalidade ndo é uma coisa que esta mais tdo assim, sabe? Antigamente
era! Desde com os familiares eles ja chegaram falando que meu paciente é
terminal. Ai conversava e fazia isso como uma forma de espairecer sabe?
Desmistificar que aquele paciente mesmo na fase terminal de uma doenga,
vocé pode conviver com ele, vocé pode abracar, vocé pode adormecer com
ele, vocé pode amanhecer com ele! Entdo a doenca faz parte, porém néo é o
fim. (Mateus, psic6logo, entrevista realizada em 28/10/2020).

E importante destacar que a ideia dos cuidados paliativos reforca o vinculo. Esses
corpos se referem aos pacientes, € mudanca de terminologia implica, na visdo dele, numa
mudanca de atitudes das pessoas em relagdo aos pacientes — a ideia do paciente “terminal”
afastaria as pessoas, trazendo a proximidade da morte para um primeiro plano, renomear esse
paciente como em “cuidados paliativos” aproxima familiares e equipe do paciente, ao chamar
a atencdo para uma acdo relacional, que é a do cuidado. Pode-se dizer, se nos acompanhamos
de Turner (1987), no minimo no terreno da retdrica, que o paciente “terminal” esta a margem,
na liminaridade, enquanto um paciente em “cuidados paliativos” tende a ser um paciente
inserido no mundo dos Vivos.

A enfermeira Alana enfatiza que um paciente em cuidados paliativos ao chegar no
hospital se encontra em duas situages, inicialmente a profissional destaca que paciente em
cuidados paliativos sdo aqueles que ndo respondem ao tratamento e “ndo t€ém retorno de
cura”, porém para ela existem dois grupos de pacientes, o primeiro é quando a doenca esta
em um estado agressivo e nesse momento o tempo de vida pode ser minimo; e 0 segundo
grupo é quando se descobre a doenga no comeco, e nessas situagdes o prolongamento de vida
se torna maior por ter uma evolugdo aos tratamentos clinicos. Nesse momento quero destacar
0 termo de “doenca agressiva” € uma categoria utilizada nos discursos dos profissionais
como de familiares, que estd relacionada com a ideia de que o cancer é uma ‘doenca
Silenciosa’, que em varias situacles “o cdncer estd escondido em nossos olhos”, e a pessoa
consegue seguir suas rotinas, e quando percebe-se 0 “grau de agressividade do tumor comega

a crescer no corpo”.
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A fonoaudidloga Lais destaca que, nas doengas oncologicas, € comum existirem
situacOes paliativas dos pacientes e relaciona seu entendimento com a propria definicdo
Organizacdo Mundial da Saude (OMS), “que um paciente em cuidados paliativos é aquele
que venham ameagar a continuidade da vida”. E destaca que, identificando esse paciente, o
trabalho da equipe passa a centrar-se na “qualidade de vida >, um cuidado intensivo visando

seu maximo bem-estar.

3.1.2 Profissionais de satde como apoio social frente aos cuidados paliativos

A expressdo “modelo de morte contemporanea”, que ¢ possivel encontrar na literatura
antropoldgica sobre cuidados paliativos (MENEZES, 2004), também é familiar para os
profissionais da pesquisa, pois alguns sdo especialistas em cuidados paliativos. O técnico de
enfermagem entrevistado relaciona os cuidados paliativos como uma forma de amenizar a dor
para ter uma humanizagio, um olhar humanizado nesse processo do “ndo retorno da cura™s.
Percebe-se um discurso de formas humanizadas do morrer nas narrativas ja que o retorno de
cura nao € mais uma opc¢do. Portanto existe caminhos pelo cuidado oncolégico com os
pacientes em Cuidados Paliativos, a realidade desses profissionais da salde e seus processos
subjetivos sdo um apoio social nesse processo de “viver bem até a morte” no momento do
tratamento, internacdes e visitas.

Na obra de Rodrigues et al (2020) destaca-se que os profissionais da satde, como 0s
familiares, sdo um apoio social no processo dos cuidados paliativos para os pacientes, “diante
dessa vulnerabilidade na autonomia, a importancia do apoio social ao sujeito com cancer em
cuidados paliativos exclusivos para desenvolver conforto, segurancga, carinho (p. 356)”. O
apoio social colabora no processo de cuidado dos pacientes;

[...] o apoio social tem tomado grande importancia nos cuidados paliativos,
sendo considerado como uma de suas triades, juntamente com a
comunicacdo eficaz e o controle dos sintomas; pois, estar doente e ver os
nossos familiares preocupados, em sofrimento ou em dificuldade, ndo
contribui para a serenidade. 1sso gera um peso suplementar que ndo pode ser
menosprezado. Se perceberem que a familia estd apoiada, esse sofrimento é
atenuado (RODRIGUES et al, 2020, p. 358).

As entrevistas e vivéncias com os profissionais da saude do HNL, segue as seguintes
estratégias para as tomadas de decisdes e conversar com os familiares e o paciente em

cuidados paliativos. Primeiramente é pertinente destacar que ndo existe um protocolo oficial e

52 Fazendo o melhor da vida na morte: Arranjos de Cuidado, Qualidade de Vida e Cuidados Paliativos
(SENEGHET, 2020).
53 Também neste caso encontramos coincidéncia entre expressdo nativa e literatura.
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nem uma equipe multidisciplinar em cuidados paliativos, pois a equipe estd em processo de

organizacdo, o que existe sdo profissionais paliativos. Esses profissionais com o titulo de

graduacdo realizaram a especializacdo em cuidados paliativos. Os técnicos ndo realizaram
essa formacdo, alguns tem cursos de capacitagéo.

E possivel perceber o protocolo ndo formalizado construido pelas suas vivéncias da
seguinte forma: A equipe médica que explica todo esse processo de prognostico para 0s
pacientes e familiares, e os demais profissionais colaboram e d&do continuidade ao processo de
cuidado. Identifiquei a partir das conversas com os profissionais procedimentos que implica
uma série de passos, que foi possivel construir a partir das entrevistas. Ndo existe um
protocolo formalizado, porém os profissionais seguem:

1) Conhecer o historico do paciente com a doenca e saber até que ponto o paciente conhece 0s
efeitos que a doenca esta em seu corpo;

2) Desenvolver técnicas para que os familiares e pacientes possam processar a informacao da
doenca (falar calmo, pausadamente, tirar todas as davidas), esclarecer as limitacdes do
corpo, e falar honestamente sobre o avanco da doenca. Nesse momento, se 0 paciente
estiver muito debilitado, os familiares podem omitir as informacdes;

3) Mostrar as possibilidades de tratamento, deixar um tempo para processar as informacdes e
perceber qual é o melhor caminho que o paciente junto com a equipe médica deve seguir.
Tudo isso, falando honestamente com os pacientes e familiares para que possam ter um
tempo de planejamento. Devem ser explicitadas todas as hipoteses;

4) A equipe médica informa o espaco onde o paciente precisa ficar, porém na maioria dos
casos, 0s pacientes retornam para o hospital. No hospital a equipe paliativa colabora com
os familiares;

5) E respeitada a cultura do paciente, uma equipe social e espiritual pode ser solicitada nesse
processo, no qual os familiares e o paciente sintam a necessidade.

Além dessas estratégias, a médica Lizandra da pediatria utiliza o protocolo Spikes®*
para informar mas noticias para os familiares e pacientes da pediatria. Esse protocolo é

dividido em seis etapas

1) S (setting up the interview): "Planejar"”, escolha de um local reservado que o paciente com
seus familiares possa se sentir relaxado e confortavel, é necessario manter contato com o

paciente, conversar.

% O esquema elabora para a compreensio do protocolo Spikes, foi retirado das narrativas da Médica e
relacionado do texto de BAILE WF, BUCKMAN R, LENZI R. SPIKES — “Um Protocolo em Seis Etapas para
Transmitir Mas Noticias”: Aplicacdo ao Paciente com Cancer.
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2) P (Perception): "Avaliando a percepcao”, perceber como estd sendo a reacdo do paciente.
Nesse momento perguntar aos familiares e pacientes o que eles ja sabem, pois a partir
disso, comeca um processo de ajeitar (moldar) a noticia com o contexto do paciente,
fazendo que 0 mesmo possa compreender seu prognostico.

3) | (Invitation): "convite do paciente", é saber as limitacfes dos pacientes sobre a noticia, 0
que o paciente quer saber? precisa respeitar as preferéncias, se 0 paciente quer saber com
profundidade ou néo sobre sua doenca e 0 processo de tratamento.

4) K (Knowledge): "dando conhecimento e informagdo ao paciente”, é necessario que as
informacdes sejam apresentadas de uma forma clara, que o paciente possa compreender
com precisdo, avise que tem "mas noticias”, porém passe as noticias com compaixao e
acompanhe o entendimento do paciente sobre essas informacdes.

5) E (Emotions): "abordar as emoc0es”, observar o que o paciente estd sentindo, ser afetivo,
entender o porqué das emog0es e auxiliar nesse processo emocional.

6) S (Strategy e Summary): "Estratégia e resumo”, depois de todas essas etapas, discutir
planos de tratamento para o paciente — mas perguntar as limitacGes do paciente e se esta
pronto. Se caso ndo houver tratamento € importante deixar claro para o paciente e oferecer

conforte.

Lizandra destaca que, nos passos iniciais desse protocolo, procura-se um ambiente
reservado com a familia, procuram ndo ficar s6 com a mée ou s6 com o pai, mas chamam
mais alguém para comunicar as mas noticias, pois em diversas situacdes na primeira consulta
as médicas ja sabem do diagnostico, mas a mae ou o pai da crianga® vem sozinhos com a
crianca e, e a médica pede para vir mais alguém, por que ndo acha justo eles, pois

“Recebem uma bomba dessa na médo e a bomba vai explodir em casa e
guando chega em casa ndo sabe nem contar, entdo precisa ter um pouco de
paciéncia porque as vezes a gente quer despejar a informagdo e ndo pode, a
gente tem que ir de uma forma gradual e de uma forma com caridade, com
humanidade, a gente ndo esta falando de um brinquedo que quebrou e vocé
compra outro, esta falando de uma crianca e de uma vida. Entdo o protocolo
Spikes ele visa 0 ambiente reservado para aquela familia, chamar mais de
uma pessoa dos cuidados, ou seja, um médico esta falando a informacao e
precisa ir mais alguém como assistente social, psicélogo, enfermeiro ou todo
mundo com a familia” (Lizandra, médica, entrevista realizada em
26/11/2020).

A médica Lizandra ressalva a importancia de pergunta o que o paciente e os familiares
sabem daquela doenca, depois pergunta se quer saber um pouco mais, porque as vezes a

pessoa ndo quer se aprofundar sobre o tipo de cancer que esta tento, estando satisfeita com o

55 Esse momento ¢ o caso especifico da pediatria.
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basico e a conversa encerra ali. Ela destaca que tem momentos em que a pessoa que recebe a
noticia ndo suporta — “vocé pegar uma pessoa dessa, que nao é forte, e d4 uma informacéo é
capaz dela se matar” —, entdo é preciso sentir quais sdo os limites tanto dos familiares como
dos pacientes. E importante que os profissionais tenham essa percepgdo, principalmente
quando um paciente esta em situacao paliativa:

“se vocé nao trabalhar com essa percepgdo, VOcé ndo esta fazendo nada, nem
por elas, nem por ninguém, entdo a gente precisa perceber aquela familia e
pergunta se quer ter mais informacdes, se quer a gente continua até o ponto
gue a pessoa vai aguentar e depois disso a gente pode pegar um segundo
momento pra falar mais um pouco e sempre a verdade, sem mentir e sempre
d& o suportavel naquele momento, mas a informagdo inteira vai ser dada para
aquela familia de forma caridosa, na hora que vocé termina de da a
informacdo sem muitos termos técnicos, pra ndo dificultar o entendimento, a
gente passa para um resumo. O resumo € a conversa que a gente teve com
aquela familia e pede pra ela explicar para gente o que ela entendeu,
questionando o seguinte: ‘se vocé chegar em casa e explicar pra alguém da
sua familia como vocé ia explicar’, escutando a explicacdo da paciente, 0
que estiver errado corrijo as coisas que ela ndo entendeu”. (Lizandra,
médica, entrevista realizada em 26/11/2020).

Os profissionais paliativos do Hospital Napoledo Laureano sdo compostos por
diferentes profissionais, pensando no sentido coletivo de uma equipe multidisciplinar que esta
promovendo uma assisténcia aos pacientes e seus familiares nesse processo de “uma vida
digna até a morte”, sem julgamentos e respeitando as tomadas de decisdes dos pacientes como
também dos seus familiares. Os profissionais trabalham de forma conjunta conversando com
outros profissionais sobre métodos para compartilhar nas tomadas de decisdes dos familiares
e debater sobre as tomadas de decisdes possiveis.

Percebendo o contexto social que o paciente vive é essencial nessas tomadas de
decisdes, os profissionais acabam cuidando desses pacientes nessa fase da vida. Consiste em
oferecer vida de qualidade até o momento da passagem — da morte. A narrativa dos
profissionais da salde sobre suas experiéncias denota os desafios que foi comecar suas
experiéncias em um contexto oncoldgico, e como a doenca atravessava discussdes de cuidar
do “viver bem até a morte”.

Desse ponto de vista, pode-se perceber duas situacGes particulares: uma de buscar
formas de amenizar a dor; e a outra, de fazer que o paciente fique consciente, acreditam que
assim se tem uma "morte digna”. Para os profissionais esses aspectos proporcionam um
“bem-estar” com os pacientes em cuidados paliativos acreditando em uma qualidade de vida,

tanto para os familiares, quanto para os pacientes que enfrentam uma doenca terminal.



92

Descrever sobre 0s processos de cuidados paliativos ndo foi uma tarefa facil, diversas
vezes nos discursos dos profissionais ficava evidente apenas os processos de humanizacéo,
gue uma das suas grandes ferramentas s&o como esses pacientes recebe sdo ouvidos e recebe a
escuta. Porém comecei a refletir como esses processos de humanizacdo colaboram para
aumentar a qualidade de vida do paciente (?), pois os cuidados paliativos ndo sdo apenas
administrar medicamentos, mas também enfrentar outras decisdes — saber que vai morrer —
comunicar a proximidade com a morte, identificar os desejos e as decisdes que a pessoa
deseja tomar, confortar e apoio ao moribundo, e assim os cuidados paliativos vém sendo
implantados no ambiente hospital dessa seguinte forma.

Ne medida em que os Sintomas de vida, que sdo 0s pacientes que ndo se entregam a
morte, os profissionais relatam que sdo 0s pacientes que se entregam mais para 0 viver bem.
Uma das relevancias seria perceber a morte como um processo normal sem formas de matar e
nem de prolongar, porém perceber que tem seu limite e tudo estd determinado “a morte
chega”. Pois como refletir em um viver bem sabendo que a doen¢a nio tem cura (?).

Existem diferencas significativas na vivéncia dessa experiéncia e condi¢cdes do
moribundo, - uma condicdo social dos internos - principalmente na oncologia, quando muitas
vezes ndo é possivel levar para casa em situacdo de terminalidade. Percebendo que esse
hospital é dividido entre o publico de classe popular, que ndo tém acesso ao servigo privado
de salde; e privado. Fica entdo a pergunta: quem tem ocupado os leitos e enfermarias de
cuidados paliativos e terminais?

Com isso, percebendo entdo que o hospital € um dos lugares para a oferta de cuidados
paliativos, a familia e os afetos sdo um sistema de cuidado, o conforto de estar no seu lugar e
prover todas as coisas que precisam antes de morrer € para poucos. Com isso, 0 paciente
perde a possibilidade de manter abertas outras possibilidades do morrer e as condi¢es do
moribundo/familia; percebendo que a morte é atravessada por questdes de tempo e espaco,
condig0es sociais e acesso aos cuidados, inclusive aos paliativos.

E preciso acentuar que, os profissionais ndo se questionam sobre a morte e nem o
processo de cuidado, porém enfatizam a importancia do que fizeram em vida com esses
pacientes até a morte. Quando o0s pacientes sdo hospitalizados no processo de
finitude/cuidado é quando os familiares ndo tém condigdes para manter em casa, tanto por
fatores emocionais, como financeiros, como formas de cuidados, de conforto, como também
para alivio do sofrimento e métodos preceptivos para manutencdo da vida — o hospital se torna

esse lugar.
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Outro aspecto importante sobre essa perspectiva de hospital e profissionais da salde,
diz respeito ao fato de que cuidados paliativos integram uma visdo de mundo ocidental, e da
“morte higiénica”; “morte moderna” e técnica do hospital. Esse € o discurso para esses casos
de morte por cancer e outras mortes da biomedicina. Sendo assim, cuidados paliativos é uma
especialidade médica e o hospital passa a ser o lugar legitimo para oferta desse cuidado, mais
um dispositivo de controle sobre o outro e sua morte, o corpo e a doenca.

Entdo esses profissionais, como apoio social, acabam participando dessa Gltima etapa
do processo da vida, pois estando nesse hospital os pacientes em cuidados paliativos séo
chamados de pacientes de longa permanéncia — essa longa permanéncia dos pacientes no
hospital faz com inicia um processo de afeto no cuidado paliativo. Existindo uma
ambiguidade para os profissionais de salde, entre “envolvimento e neutralidade”, porque
afeto é considerado envolvimento, e com isso serd narrado posteriormente formas de
neutralidade mesmo com o envolvimento dos profissionais.

Na oficina ministrada junto aos profissionais foi destacado o processo de humanizacao
que devem ter dos profissionais da saude nesse cenario da morte, e a forma que suas
experiéncias podem contribuir nesse processo, e também se perceber como um apoio social
para esses pacientes. A técnica de enfermagem destacou na oficina que:

NGs, profissionais que estamos nesse hospital, as formas de lidar com os
pacientes dizem até que é destruidor [quando fala em cuidados
paliativos], eles chegam muitos deles sem saber que tem o cancer e nds
damos “todo” tratamento para “tudo” e continuamos cuidando, mas eu
entendo que nem tudo cai nas mdos dos profissionais [cuidar do
paciente], mas o importante é continuar cuidando e saber que ndo temos
como controlar a morte. Técnico de Enfermagem, grifos do autor (2020).

Além da fala acima, a técnica de enfermagem fez um desenho sobre a importancia do
cuidado com o paciente em situacdo paliativa. Mostra que os familiares e os profissionais
devem prosseguir com positividade no rosto como forma de manter uma tranquilidade para o
paciente, pois assim o paciente se mantém feliz nesse momento de dor que é de uma doenga
incurdvel. Nesse contexto os profissionais destacam a importancia dessa relacdo e pode-se

perceber que sdo um apoio social para o0 paciente nesse processo o cuidado.
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Figura 8: Representagdo de "um bom" ambiente hospitalar

Fonte: Técnico de enfermagem (2020)

No modelo da morte contemporanea, as relacdes entre a instituicdo, pacientes,
familiares segue em um contexto particular com o0s pacientes com cancer em cuidados
paliativos. A enfermeira Martiniana Xaxa relata que a morte de pacientes com cancer em
cuidados paliativos é diferente de um paciente da urgéncia, pelo cotidiano do cuidado.
Destaca que os técnicos de enfermagem chamam o0s pacientes pelo nome, conhecem a suas
historias de vida e tém uma relagdo com os familiares. O termo “boa morte”, ja destacado nos
estudos de Menezes, que também é enfatizado nas conversas com os profissionais, porem
relacionam com o processo de morrer dos pacientes em cuidados paliativos portadores de
cancer, como também as praticas dos profissionais em seus desempenhos das atividades.

E preciso acentuar que, a partir dos relatos do psicologo Mateus dito anteriormente, as
pessoas mais inseridas no modelo da morte contemporanea na literatura sdo os pacientes em
estado terminal, aqueles que estdo em situacdo de FPT - “fora de possibilidades terapéuticas”
- esse termo de FPT substituido e agora € chamado de cuidados paliativos. Quando esse termo
aparece, ele é associado aos cuidados paliativos. Menezes (2004) contribui ao pensar no
individuo enquanto objeto cientifico na situacdo em que o mesmo esta em FPT, afirmando
que:

A morte adquiriu outros significados, atribuido pelos defensores dessa
organizacdo social para o morrer, o doente FPT passou a ser objeto de
estudos e de pesquisa, propiciando a criacdo de uma disciplina cientifica,
voltada para a etapa final da vida e uma fase especifica da doenca. Este
doente, antes ignorado de um valor positivo pelo ide6logo e profissionais da
causa da “boa morte” (MENEZES, 2004, p. 20-21).
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A nutricionista Raphaela relatou, na oficina, que aprendeu cuidados paliativos na
pratica quando o nome nem existia. Esse olhar diferenciado ¢ uma forma de classificar o
paciente em cuidados paliativos, que antigamente era chamado de FPT, que era o paciente em
fase terminal “aquele paciente que a gente ndo poderia fazer nada”.

Na medida em que o individuo ndo tem mais recursos de cura na medicina, que 0s
procedimentos médicos ndo podem reverter o quadro da doenca, 0 médico inicia métodos
para procurar uma melhor aceitacdo do seu estado terminal. Nesse caso, 0s pacientes que
estdo em quimioterapia e/ou radioterapia sdo medicalizados para a dor, buscando amenizar
seu desconforto e estabiliza-los para um melhor convivio social junto dos seus familiares,
pensando em uma “morte humanizada”.

A “morte humanizada” esta relacionada as “reivindica¢des do direito a morrer com
dignidade, com destaque a nogdo de qualidade de vida ao tempo que resta” (MENEZES,
2003, p. 370). Em uma conversa na cafeteria a estagiaria de medicina fez a seguinte afirmacao
sobre o processo do paciente nessa qualidade de vida no que “resta”, e como os efeitos de
sedacOes podem causar danos nesse processo de morte:

Existe uma linha ténue na pratica médica entre a ortotanasia e a distanasia
nessa fase da vida do paciente. Por muitas vezes um paciente que esta em
fase final da doenca poderia passar por esse momento com a familia, se
despedindo, conversando sobre essa etapa, mas por ndo existir uma
cultura e formagdo médica sobre cuidados paliativos, o paciente acaba
sendo submetido a procedimentos, medicacdes, sedacdo que néo irdo
melhorar o seu prognostico, pelo contrario, passam a fazer mal a ele,
isso € distanasia. Ndo é s6 a formacdo médica que é deficitaria nesse
aspecto, mas toda a equipe de salde e inclusive a falta de informacédo dos
familiares sobre cuidados paliativos também, pois muitas vezes ndo
aceitam a condicdo do familiar doente e querem que os medicos fagam
"todo" o possivel. Mas até onde esse "todo" vale a pena para
proporcionar uma passagem digna e humana para esse paciente?

No trecho acima, a estagiaria chama a atencdo para os processos da ndo informacao
dos treinamentos sobre os cuidados paliativos, e como essa ndo informacdo prejudica o
processo de interacdo com os pacientes. Isso ocorre devido as formas de tratamento de um
retorno de cura, fazendo com que os efeitos sejam prejudiciais ao corpo, tornando-se uma
distanasia ou obstinacdo terapéutica, que é uma prolongacdo da vida de um paciente
incuravel. As medicacBes podem retardar a coagulacdo sanguinea, causar danos a outras
partes do corpo como o figado ou até mesmo deméncias. Esses procedimentos remetem a
questdes de bioética e de biodireito. Ao retornar a fala da estagiaria de medicina, é importante
perceber até onde esse “todo” possivel de cura vai proporcionar uma passagem digna e

humana para esse paciente?
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A ideia de um modelo de “morte contemporanea” implica um processo de
ressignificacdo das formas do morrer, e ndo s6 de carater tedrico reflexivo, mas vivido.
Menezes (2004) esclarece a posicdo do individuo na sua tomada de decis@es, ao afirmar que:

A proposta de oferecer uma assisténcia ndo mais curativa, e sim voltada a
cuidar e aplacar o sofrimento surgiu em contraposicdo a pratica médica
eminentemente tecnoldgica e institucionalizada, na qual o doente é
excluido do processo de tomada de decisdes relativamente a prépria
morte (MENEZES, 2004, p. 20).

A realidade dos contextos sociais dos profissionais da saude, reflete nesse processo de
morte e suas formas gerenciais do morrer. A assistente social Milena esclarece essa situacdo
descrevendo o exemplo de uma paciente que estava na enfermaria, que nao tinha diagndstico,
foi observado que ela é uma paciente “totalmente comprometida”, categoria nativa dos
interlocutores. Ela ja estava com metastase 0ssea, € a equipe paliativa ja tinha percebido, mas
ainda ndo tinha sido dado o diagnoéstico. A assistente social ressalta que a familia ndo quer
levar para casa, porque tem medo, ndo tem estrutura para a paciente ficar em sua residéncia.

Ao subir a enfermaria comecei a conversar com a enfermeira sobre esse caso, a equipe
ja estava dando um suporte em perceber que o quadro j& estava avangado, mesmo sabendo
que o resultado dos exames ainda ndo estava liberado. Pelas vivéncias desses profissionais no
hospital em experiéncias adversas, eles percebem as situagdes futuras a partir da leitura de
indicios antes mesmo de ter um diagndstico preciso.

Nesse caso, a profissional relatou que nem sempre os pacientes e os familiares
compreendem que ndo tem “retorno de cura” e relata que seria mais facil que o paciente
passasse seus Ultimos momentos de vida com as pessoas que o amam. De acordo com ela,
mesmo que a equipe paliativa esteja dando todo o suporte para 0s pacientes, nem sempre é o
aconselhavel. Os profissionais da salde destacam que seria mais facil reconhecer que a morte
esta chegando e “viver o que ainda tem pela frente, consciente”.

Enquanto conversdvamos, a sala estava cheia de profissionais da enfermagem e
comecavam a pedir informacdes a enfermeira. Olhares comecaram a ser trocados, e 0S
codigos internos foram ditos®. Foi entdo que a minha interlocutora pediu um momento e foi
realizar uma liberacdo de procedimentos com os técnicos de enfermagem. Ao retornar, ela
perguntou se eu tinha realizado um trabalho em outro hospital, respondi que néo e entéo ela
descreveu detalhadamente suas formas de lidar com um paciente em cuidados paliativos.
Iniciou com uma analogia a dor, que o hospital era um espaco marcado pela dor, tanto a dor

no corpo, quanto dor na mente. Se o individuo sabe que vai ter que sentir aquela dor, qual é a

% Nesse momento néo fui autorizado relatar os codigos internos.
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melhor forma de lidar? Essa decisdo ndo seria mais da equipe paliativa escolher o espaco que
o paciente tem que ficar: “Se for encaminhado para o hospital a gente cuida, ndo tratamos os
pacientes como ‘pepino’” — termo utilizado para definir um problema grave de que ninguém
quer tomar conta.

Quando o hospital estad sem leitos e o paciente se encontra estavel, ele pode ser
enviado para casa para ficar sob cuidados da familia. Acontece que, de acordo com a
enfermeira, poucos querem retomar para casa e pedem para serem transferidos ao Padre Zé,
hospital de referéncia de pacientes em cuidados paliativos na cidade de Jodo Pessoa. No caso
em questdo, a equipe conversou com os familiares presentes, mas a acompanhante disse que
se sentia insegura de ter a paciente em casa; ndo tem uma cama para a paciente em sua
residéncia, ndo tem medicacdo, a paciente, ademais, sente muita dor, que sO poderia ser
controlada no hospital. Motivos como esses sdo apresentados pelos familiares quando néo
optam por ndo ficar com a pessoa que esta em estado terminal em casa.

Com isso, podemos perceber que 0S processos se encontram em situacOes adversas
sobre seguir os protocolos ou ndo perante, compreendendo os valores de luta pela vida que
marcam a sociedade contemporanea. Uma luta que anda de acordo com suas subjetividades, e
que em determinadas situacBes deontoldgicas, como uma forma de fugir da dor,
impulsionando uma negacgédo sobre a morte ou até mesmo o local de morrer. Foucault (1988)
afirmou a vida no liminar da “modernidade bioldgica, tornou-se o grande alvo das lutas
biopoliticas, muito mais que do direito, embora tenham se apresentado por um direito a vida,
a saude, ao corpo, a felicidade, a satisfacdo de necessidades (p. 158)” e nesta hora o direito a

propria morte.

3.1.3 “Antes dos profissionais, existe a familia”: os novos agentes sociais no processo de
morrer

Ocorre que, no contexto dos servi¢os de saude, o face a face com a morte por
parte dos profissionais ndo é apenas um encontro, é também um trabalho.
Um trabalho que lhe traz, simultaneamente, uma série de exigéncias relativas
ao seu desempenho tedrico e uma série de mobilizagBes emocionais que
podem ser vividas como ameagadoras ao cumprimento destas mesmas
exigéncias. E aqui entrar em cena a responsabilidade profissional e os riscos
oferecidos concretamente (FREITAS, 2016, p. 63, grifos pelo autor).

Os hospitais comecaram a ganhar visibilidade em ser enxergados como organizagao
social de tratamento e cura dos doentes no periodo do século XX, pois até o século XVII, os
hospitais eram essencialmente uma instituicdo trazendo uma assisténcia aos pobres
(FOUCAULT, 1979 apud MENEZES, 2002). Elias (2001), por sua vez, discorre sobre o lugar
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do hospital na ocultacdo dos moribundos e no afastamento fisico e simbolico da sociedade
abrangente. Com o declinio da morte tradicional, os processos de cuidado em torno da morte
irdo requerer a assisténcia de novos agentes sociais além dos familiares, que sdo 0s
profissionais da saude.

Entender a relevancia de estudar os profissionais®’ de satide no processo de morrer é
extremamente necessario para compreender os processos historicos sobre as categorias de
responsabilidade do cuidar do moribundo, que vao além de técnicas quando se trata de uma
equipe paliativa. Dessa forma, faz-se necessario conhecer como se forjaram as representacées
sociais dos profissionais de salde como esses novos agentes sociais no processo do morrer,
pois sdo eles que estdo ligados aos familiares e estdo em frente ao fendmeno da morte que esta
associado aos seus valores nessa dimenséo subjetiva.

Esses profissionais, segundo Rego (1995), desenvolvem o “eu profissional”, que tem
inicio na escola de medicina com as atividades praticas dos estudantes. Esse termo do “eu
profissional” ¢ usado para uma caracterizacao da identidade do profissional, construindo os
seus valores (MERTON, 1957). Esses valores aparecem de forma consistente nas praticas
desses profissionais no ambiente pesquisado, pelas suas subjetividades no processo do
cuidado com o paciente.

Embora o contexto estudado seja voltado aos cuidados paliativos, e mesmo se tratando
desses “novos agentes da morte”, o que se percebe ¢ que a familia e seu “dever de cuidado”
em relagdo ao paciente, é frequentemente acionada no discurso. No dia da oficina® sobre as
praticas dos cuidados paliativos, os profissionais questionaram em diversas ocasides sobre a
familia nesse processo do cuidado e sobre as responsabilidades que os profissionais acabam
tendo em relacéo aos pacientes. As falas sugeriam que os profissionais assumem posicdes que
deveriam ser da familia, a exemplo do ato de conversar com seus pacientes e outros gestos
afetivos que, de acordo com as falas externadas na oficina, seriam responsabilidade dos
familiares, mas terminam sendo feitos pelos profissionais, até que surgiu a seguinte frase:
“antes dos profissionais, existe a familia”.

Em outra ocasido, uma assistente social do servico também falou sobre a relacdo dessa
responsabilidade dos profissionais perante o paciente e a familia se isentando nesse processo.
Relatou que muitos morrem e a familia nem sabe o que o paciente tem, porque ndo houve

uma conversa sobre a situacdo do paciente e muitas vezes eles s6 querem que seu paciente

57 Freidson (1998) colabora no pensamento do significado de profissio em que é a “ocupacdo que controla o
préprio trabalho, organizada por um conjunto especial de instituicdes sustentadas em parte por uma ideologia
particular de experiéncia e utilidade” (p. 33).

%8 Oficina trabalhada do capitulo |
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seja curado. Se a familia tivesse orientacdo e aceitasse as orientacdes sobre as condi¢es e a
situacdo do paciente sobre o que € a doenca e as etapas que ia passar durante o tratamento,
seria uma das formas viaveis no processo do cuidado e a relagdo dos pacientes com a familia.
Sé que quando chegam ao servigo social ou psicologia, “sdo pacientes que jé estdo no final,
gue ja ndo tem muito mais o que fazer, pelo paciente nem pela familia, porque ndo ha o que
fazer, a gente vai fazer o que com o paciente? ”.

Havendo uma mudanca de espaco do local da morte, uma vez que a tradicional
acontecia em meio a comunidade e na moderna, o processo do morrer foi praticamente
transferido para os hospitais — lugar dos médicos®®, “que enfocaram pioneiramente a
passagem do monopélio dos cuidados ao doente — e 0 moribundo — da familia e dos cuidados
religiosos para 0 medico e suas instituigdes” (MENEZES, 2004 p. 27), podemos perceber que
existe uma dissolugdo dos ritos em suas transformacdes, criacdo e formacgdo do agir sobre
esses agentes sociais.

Para exemplificar a relacdo dos profissionais da salde com o0s pacientes e suas
relacbes com os familiares, serd descrito a seguir com relato extenso, que descreve com
exatidao o olhar do profissional perante a situacdo com a familia e sua funcionalidade, como

também um desenho realizado pelo mesmo profissional simbolizando a situagdo destacada:

59 A partir da 12 Grande Guerra, a morte moderna se instaura como pratica no Ocidente. Os avangos tecnoldgicos
voltados para a guerra, a partir das duas guerras mundiais, foram também aplicados & medicina, de modo que no
século XX ocorreu tanto uma racionalizacdo do morticinio em massa como uma passagem para uma pratica
médica racionalizada e tecnologizada (MENEZES, 2003).
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Figura 9: Representacdo do profissional dos agentes sociais no processo da morte
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Fonte: Profissional da satde (2020)

Essa simbologia do desenho, eu fiz aqui, € uma situacdo no qual estava um
paciente com trés representantes dele. O paciente estava na urgéncia e
passou por volta de vinte dias com a gente, até o pessoal brincava um
pouco... ele aprendeu meu nome e a turma brincava falando “oh Jinior me
ajude pelo amor de Deus” ai ele falava: “e vire pra cad e vire pra la” e 0
pessoal falava vocé estd na profissdo errada, devia ter feito servigo social ou
psicologia porque vocé tinha uma paciéncia muito grande mas uma coisa
gue me chamou atencdo é que diante de todas as circunstancias, eu tirava o
pouco do meu tempo para dar uma assisténcia melhor era porque essas trés
pessoas pois era 0 maior sacrificio de alguém ficar com esses pacientes
depois de toda essa peregrinagdo porque os familiares tinham muitos
afazeres e impossibilitava de alguém poder vir ficar com esse paciente. Até
que vinha um membro da familia que eu ndo sabia se era o pai ou era um tio
dele, eu ndo tinha muita recordacdo, ai eles faziam de tudo para ficar
revezando, mas cada dia que passava percebia que o quadro dele estava mais
complicado, a gente sabia que um dia ele iria a 6bito, mas a familia era
muito esperangosa. Muitas das vezes eles perguntavam se ele ia sobreviver e
eu falava: “eu ndo posso dizer isso a VOCE, a gente pode dar o que a gente
tem de recurso”, mas os familiares tém que entender que essa resposta so
quem tem é Deus. Ele € quem tem o poder de tirar e dar a vida, pois cada
paciente é uma situacdo, mas a gente tem duas coisas na vida, fé e
esperanca! Esse paciente foi a 6bito e ai apareceu toda a familia querendo
pressionar os profissionais. Mas diante de todas as circunstancias eu nao via
mais do que essas trés pessoas se revezando. E onde estavam esses
familiares antes da morte do paciente? Eles ndo apareciam, sé queriam estar
quando ndo tinha mais jeito diante do seu falecimento/6bito entdo o
pensamento que eu tive &: “qual € a essencial do que a gente tem hoje dos
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nossos familiares? Serad que a gente sé precisa ou tem solidariedade depois
da morte?” Pegando o pensamento da colega muitas das vezes esses
pacientes se tornam tao esquecidos e escantilhados, eles sabem que estdo
sendo debilitados, mas o minimo que nds profissionais fazemos por eles...
eles comecam a chorar pois eles estdo muito sensiveis a isso, a caréncia e
eles acabam espelhando nos profissionais como anjos de Deus pois quando
nos prestamos esses servicos pra eles, eles se sentem mais protegidos
porque talvez os familiares estavam tdo desgastados que eles mesmos néo
aguentavam e ndo estavam com paciéncia de dar o suporte para eles e isso
eu ndo fazia ndo somente pelo paciente mas também pela familia porque eu
sabia do sacrificio que eles estavam fazendo mas quando a gente fica
fazendo esses cuidados com eles acabamos de se tornar referéncia por toda
caréncia que eles estdo sentindo porque ndo ha mais esperanca para eles,
porgue no momento que a gente se expor um pouco para ele, ele vai se
sentir mais confortavel, isso faz eu sentir a necessidade de fazer a dinamica
sempre tento ser descontraido para ndo ser mondtono demais. Levanta o alto
astral dele, para ndo fica essa coisa fechada, essa experiéncia que faz eu
amadurecer mais. [Técnico de enfermagem, marcacéo do autor].

A simbologia do desenho mostra dois aspectos principais no entendimento da relagéo
dos profissionais de saude diante da morte. Existe, por um lado, as formas de cuidados desses
profissionais da salde diante do paciente em cuidados paliativos. Esse cuidado também
acontece em um processo de aproximacao dos profissionais pelo sentimento de esquecimento,
vulnerabilidade, escantilhamento e distanciamento dos familiares e do convivio social; em
consequéncia, o cuidado acaba sendo transmitido dos familiares para esses profissionais.

Os relatos dos profissionais dizem respeito aos limites, responsabilidades e
atribuicbes, chamando atencdo para a questdo da moralidade em volta da morte —ha uma
cobranga moral por parte dos profissionais da salde que estdo em contato direto com esses
pacientes em cuidados paliativos, que entendem que eles extrapolam o estritamente
profissional ao se envolverem emocionalmente com os pacientes e, consequentemente, com
os familiares.

Esses relatos remetem, também, para o fato de as praticas de cuidado se darem
atraves do afeto e como isso pode afetar de modo diferente familiares e profissionais. Talvez
para a familia, pelo fato de se tratar de um membro querido, seja mais dificil lidar com a
morte nesse processo do tratamento. Porém, para os profissionais pode ser mais simples pelo
sentido de que estdo ali a trabalho. Percebo, entretanto, que, o lugar do afeto no cotidiano
cuidados paliativos observado é ambiguo. Ele esta subentendido, ao mesmo tempo, ele é visto
como algo a mais, um plus que ndo caberia ao profissional, mesmo sendo um profissional
paliativo. Ambiguidade do lugar do afeto ndo sO nas praticas profissionais, quanto nos

cuidados paliativos, existindo uma cobranga moral sobre essas praticas com 0s pacientes
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terminais, colocando que os profissionais devem ter um prolongamento do cuidado com esses
pacientes por sua situacdo clinica.

Esse sistema de cuidado se estabelece pelo ato técnico, no entanto, as demais esferas
da vida social dos profissionais da saude se inserem nessas praticas, como por exemplo 0s
principios religiosos. Algumas vezes o profissional precisa langar méo de representacdes de
cunho moral para conseguir se relacionar com o individuo em situacdo incuravel. Essas
representacdes estdo direcionadas aos seus valores pessoais, que foram adquiridos em seu
processo de socializacdo. Em todas as entrevistas o termo “familia” esteve presente
direcionando para seus familiares, ou relacdo aos familiares dos pacientes.

Nesse sentido, levanto alguns questionamentos: 1) qual o papel da familia, de acordo
com a filosofia dos cuidados afetivos? os profissionais acham que a familia dos doentes esta
ou ndo esta presente? ou um pouco de ambas as coisas? 2) qual o lugar dos afetos na relacao
profissional cuidador/paciente, de acordo com o ideario dos cuidados paliativos ou suas
vivéncias no ambiente hospitalar?

Essas e outras questdes sdo conflitos que aparecem no cotidiano hospitalar desses
profissionais. Na filosofia dos cuidados paliativos a colaboracdo dos familiares faz parte
fundamental nesse processo do cuidado, porém os contextos sdo completamente diferentes.
Tem familiares que ndo tem condicBes de ficar 24 horas com esses pacientes, ja tem outros
pacientes que conseguem manter o acompanhamento. Diante dessas diferencas, pode ocorrer
que os profissionais se sintam sobrecarregados, precisando dar um suporte para 0s pacientes
além do seu papel.

Nos dois relatos acima, fica evidente a relagdo dos familiares com os profissionais da
salide e seu engajamento nos cuidados paliativos de seu familiar. Isso se confirma no terceiro
relato, quando surge na prépria fala da fisioterapeuta Bruna, ao relatar que “a familia fica em
cima para observar se estou fazendo os procedimentos corretos”. A fisioterapeuta falou que
lembra nitidamente como ela sentiu soliddo nesse processo de cuidado em seu primeiro
contato com a morte na instituicdo. No primeiro ano que comecgou no hospital ndo tinha
sentido a experiéncia da morte de perto no cumprimento das suas rotinas nas enfermarias e
nas chamadas de urgéncia. Mas em uma dessas chamadas, 0 paciente com o cancer avanc¢ado
em cuidados paliativos, que fazia j& um tempo que estava no hospital, disse a seguinte frase:
“hoje estou sentindo que vou partir”. Esse paciente era diferente dos outros, ele nunca se
queixava e sempre estava disponivel para acalmar os demais pacientes. A profissional sempre
sentiu que ele tinha uma conexdo com seu corpo de uma forma Unica. Nesse dia a

fisioterapeuta fez 0 maximo para proporcionar o seu melhor atendimento.
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No mesmo momento que o0 paciente estava recebendo a fisioterapia, ele ndo parava de
dizer que seria a ultima vez que ele a veria com aquele corpo, e rapidamente a fisioterapeuta
falou com os familiares que o paciente estava sensivel e precisava de uma atengdo maior, mas
n&o foi ouvida. Entdo a profissional continuou conversando com o paciente, e em minutos ele
lembrou-se das historias que viveu, e em seguida o paciente comecou a passar mal, “vindo a
6bito”® naquele momento. A fisioterapeuta sentiu que tinha proporcionado um bem-estar ao
paciente e percebeu que o familiar acompanhante perdeu a chance de se despedir do seu
familiar.

E pertinente dizer que os processos descritos acima nio foram momentos faceis para
os profissionais lidarem com essas experiéncias. Nessa ultima conversa com a fisioterapeuta,
as lagrimas cairam do seu rosto com a seguinte frase: “ndo foi facil aquele momento, senti que
poderia ser alguém da minha familia, mas depois disso ganhei forca™.

Em varios momentos os profissionais choraram relatando as suas vivéncias no
hospital. Nessa Gltima entrevista tive que parar varios momentos pelas emocBes que a
profissional estava sentido, e no fim dessa conversa ela lembrou-se de outro familiar. Nessa
lembranga, deu o exemplo de uma acompanhante e suas dificuldades de ir todo dia ao
hospital, e muitos sem revezamento. Entdo nesse momento a profissional disse que sabia que
ela estava ali para proporcionar o melhor para os pacientes, como também aos familiares.
Nesse sentido é nitida a responsabilidade dos profissionais da salde para os moribundos, e

nédo s6 nas tomadas de decisfes, mas também no processo cotidiano do cuidado.

3.2 “NA ENTRADA, DEIXO TUDO LA FORA”: A MODELAGEM EMOCIONAL DOS
PROFISSIONAIS

Neste momento podemos perceber dois pontos: primeiro a construcao da trajetéria dos
profissionais até chegar a atuar nos cuidados paliativos; e segundo o que proponho chamar de

“modelagem emocional” para efetuar o trabalho, que exige separar vida pessoal e

80 "Vir a dbito" é a forma mais corriqueira dos profissionais se referirem a morte de um paciente no hospital, é
portanto uma categoria nativa e por isso utilizarei aspas quando fizer uso dela. Compreendo que a linguagem faz
parte do esforgo de tornar a morte dos pacientes um evento médico, de ordem puramente técnica, afastando
assim o sofrimento decorrente do viver cotidiano com a morte. Sem perceber, eu proprio naturalizei essa
expressdo e comecei a usa-la em campo e na escrita desta dissertacdo. Em campo, falar das mortes como
"Obitos" fez parte do meu processo de apreensdo dos significados sociais em torno da morte e me possibilitou
uma melhor comunicacdo com as interlocutoras. J& na escrita da dissertacdo, o "vir a 6bito" apareceu muitas
vezes sem que eu percebesse, denotando a medicalizacdo de meu discurso, que também posso pensar enquanto
uma "afetacdo" (FAVRET-SAADA, ano). Agradeco a banca, especialmente a Rachel Menezes, por ter chamado
minha atencdo sobre esse ponto, me permitindo fazer as corre¢Ges na versdo final.
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profissional — "1 fora e & dentro™. A equipe de profissionais de salide destaca a importancia
de “deixar 14 fora” tudo que nao precisa entrar no hospital. Nesse processo de construgdo do
profissional ativo em suas atividades, a entrada do hospital € 0 momento que comeca uma
transicdo para os problemas externos ndo interferirem nos problemas internos dentro do
hospital, e ao sair ndo deixar os problemas do hospital interferirem em suas relagdes sociais
externas. Um trabalho com as emocdes, por um lado, e a necessidade de que esse
envolvimento fique no hospital e ndo seja levado para casa.

Antes de exemplificar o que foi dito anteriormente, quero destacar que os profissionais
da saude que participaram dessa pesquisa esclareceram que passaram a atuar no hospital
pesquisado a partir de experiéncias de cuidado que eles tinham previamente com a propria
familia, e decidiram prosseguir se profissionalizando como profissionais da saude para ajudar
a sociedade. Entretanto, se bem existe uma continuidade entre o cuidado familiar e a profissao
de cuidar, no momento em que se escolhe uma determinada profissao, essa continuidade ndo
deve existir na vida cotidiana — o trabalho ndo se deve levar para casa.

O “estar l1a fora” fez o querer “estar dentro” ajudando a sociedade. Ajudar o proéximo
e gostar de trabalhar com pessoas foram os argumentos da fisioterapeuta Rafaela. Ja a
fisioterapeuta Bruna, destaca que queria ajudar as pessoas a ndo sentirem limitagfes em seu
corpo, ser livre, correr, dancar... Essas formas de pensar o outro remetem a uma fala do
técnico de enfermagem quando relata que “gosto de fazer o bem, gosto de ajudar o proximo, a
guem necessita do meu trabalho”.

A técnica de enfermagem Rosiane optou na area da saude para ajudar a sua avo porque
queria cuidar dela, que atualmente sofre de Alzheimer. Com lagrimas nos olhos ao relatar que
sua avo ndo a reconhece mais, a referida técnica destacou a relevancia de ter esse cuidado
com a familia. Foi, portanto, uma situagcdo micro, que ela vivencia em casa, que fez surgir o
interesse de ajudar a sociedade de uma forma macro.

A nutricionista Raphaela também relatou a importancia de ajudar a familia
inicialmente com sua formacéo, refletindo sobre sua familia sempre ser “cheinha gordinha”,
entdo para ajudar os familiares, foi direcionar sua formacao para a area da satde. A principio
existia uma duvida entre educacéo fisica e nutricdo, em tal situacdo a nutricdo poderia auxiliar
melhor nesses “habitos alimentares totalmente errados”. Esses casos precisam ser

compreendidos pelo recorte de género® — o cuidado como atribuicio feminina que se inicia

61 Remeto ao artigo de Menezes e Heilborn (2007), em que as autoras discorrem como a (entdo) nova
especialidade conhecida como cuidados paliativos se constituiu no Brasil, como uma especialidade formada por
mulheres.



105

em casa e depois € transposto ao &mbito profissional foram relatados pelas mulheres. Com
isso, indicam que existe uma continuidade entre cuidados familiares e profissées do cuidado,
e que ambas sdo atribuidas as mulheres e pouco valorizadas por esse duplo papel no cuidado.

Podemos perceber que existe uma combinagdo entre vivéncia no processo de
socializacdo com os cuidados com os familiares, e o inicio do desejo de que esse cuidado
iniciado no processo familiar/social poderia ser prolongado de uma forma profissional em um
ambiente institucionalizado. Mas podemos perceber que esses processos que partiram de um
ambito social familiar as suas experiéncias dentro do hospital, ndo poderiam ser carregados
para suas relages, tem que ‘‘ficar na porta”, expressao utilizada para manter uma saude
mental e ndo ter erros nas suas rotinas hospitalares.

A assistente social Milena afirmou que comecgou a criar um “uma defesa” para ndo se
envolver tanto, e descreve sobre a morte de uma menina quando estava em sua residéncia,
falando das angustias e como sofreu com essa perda. Um familiar dela teve que a alertar sobre
a afetacdo, até que a assistente social reconheceu que estava “extrapolando” e percebeu que,
se ndo iniciasse esse distanciamento, ndo conseguiria continuar no hospital:

No dia que essa menina faleceu ai ligaram pra gente, ligaram pra mim, e
para a outra assistente social, cada uma em sua casa. Ai eu sai, meu esposo
disse “minha filha, eu ndo tenho condigdes de ir”’, mas eu vim bater aqui [nO
Hospital Napoledo Laureano], ai vim dos Bancarios pra ca, quando eu
cheguei aqui pra vé-la, eu queria ver. Eu queria me despedir da mée, foi ai
gue meu esposo me deu um freio, disse “pera vocé esta confundindo as
coisas”. Ai quando eu vi que estava extrapolando, a partir dali eu me
machuqguei muito, eu fiquei uma semana, como se fosse da minha familia, eu
chorava, ficava lendo os bilhetes dela, fiquei culpando, ahh vocé ndo me
deixou ir ver [nome da paciente], né meu esposo. Até que foi, ai eu comecei
aos pouquinhos, criando aos pouquinhos, ndo eu vou comegar a criar uma
defesa pra mim ndo me envolver tanto, porque sendo eu vou adoecer. E
alguns estagiarios, que vem pra c4, porque agora eu ja sei, quando vem pra
ca, tem uns que ndo conseguem ndo, que ndo ficam ndo, emocionalmente
sabe? Se eu ndo tivesse feito isso na época eu ndo tinha ficado ndo. (grifo
meu), (Milena, assistente social, entrevista realizada em 23/02/2020).

No decorrer das conversas e nas vivéncias no campo, era nitido o discurso que o
processo de humanizagdo com os pacientes leva os profissionais a pensarem que poderia ser
um dos “meus familiares”. Essas situagOes aconteceram com a fisioterapeuta, a enfermeira e
a nutricionista. Esta ultima profissional, inclusive, precisou sair da pediatria, que a afetava
com maior intensidade, “ai a gente vai criando uma barreira, principalmente no familiar,
pois vamos criando muitas raizes e vocé fica na dependéncia de sempre ajudar mais e mais e

ultrapassar o seu limite emocional, foi ai que me perdi muito”.
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Quando uma crianca a que elas se apegavam falecia, era 0 momento que necessitavam
desse distanciamento e entender que estava afetando seus familiares e suas rotinas sociais. Foi
entdo que a enfermeira destacou que entrar e sair com ‘“cargas emocionais” eram um dos
maiores erros. “Deve ficar 14 fora e deixar aqui dentro” , se desligar das informagdes do
hospital quando se estd em casa € primordial. Esses profissionais iniciam um processo de
duplo papel, o ser profissional que é distante de sua realidade hospitalar, esses acontecimentos
s80 um passo para a manutencdo de um distanciamento emocional, para que o cuidado possa
ser realizado, pois quando ndo existe essa “barreira”, a continuidade do trabalho junto aos
pacientes fica inviabilizada.

A enfermeira Martiniana Xaxa disse que, quando um profissional da equipe confunde
essas relacdes entre sua rotina pessoal e profissional, é dificil conviver com a realidade da
morte. Os profissionais precisam lidar com uma gama de emocdes, e nessas emogdes 0 ndo
levar para depois da porta seus contextos sociais do trabalho é uma forma de continuidade no
trabalho, e assim podendo conviver com suas realidades.

A situacdo dicotdbmica entre o ser social sem interferéncia do ser profissional é
paradoxal, suas realidades sdo totalmente construidas pelos contextos sociais que levam
significados as coisas pelo seu processo de socializa¢do, 0 que é apresentado sdo formas de
lidar com essas situacBes hospitalares fora do seu espaco de trabalho, que para o0s
profissionais, estd demarcado na entrada e saida da porta.

O técnico de enfermagem Artur esclarece que precisa se colocar como um
profissional, e se fosse absorver todos esses acontecimentos do hospital, iria ficar doente.
Destaca que é triste essa situacdo de perdas e comecou a relacionar suas praticas como uma
missao, constituido por um juramento na colacdo de grau. Em rapidas palavras, a colacéo de
grau é uma tradicional ceriménia académica ritualistica que efetiva o individuo a assumir a
sua posi¢do de profissional, e nesse ritual tem 0 momento do juramento. Nessa cerimonia
solene, € 0 momento que deixa de ser estudante e comeca a se tornar um profissional.

Victor Turner (1974), em seu conhecido livro o Processo Ritual, no capitulo sobre
“Liminaridade ¢ Communitas”, retoma o pensamento de Van Gennep (1978), o que este
determina como “fase liminar” — que s&o ritos que acompanham toda mudancga de lugar,
estado, posi¢des sociais. Nesse momento da colacdo de grau, o juramento é a fase liminar do
ritual o individuo fica “transitando” entre lugares que podem ser classificados em estruturas
em movimento. Cada curso tem um juramento, e nesse momento quero destacar o juramento
paliativo, que acontece nos momentos de especializagbes com a equipe, 0S Meus

interlocutores fizeram esse juramento no fim da qualificagdo. O intuito é refletir sobre as
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formas de como os profissionais devem se relacionar com 0s pacientes em cuidados
paliativos:

"Juro por meus ancestrais, pelas Forcas da Natureza e por todos os dons e
riquezas desta Vida Que em todos 0s meus atos preservarei e respeitarei a
Vida do meu paciente Sentarei ao seu lado e escutarei suas queixas, suas
historias e seus anseios; Cuidarei, reunindo todos os recursos de uma equipe
multiprofissional, para que ele se sinta da melhor forma possivel,
importando-me sempre em tratar 0 que 0 incomoda, usando apenas 0S
recursos necessarios e imprescindiveis para isso; N&o o abandonarei e estarei
ao seu lado até o seu ultimo instante; Farei, silenciosamente, nossa
despedida, desejando-lhe amor e sorte em sua nova morada; Zelarei pelo seu
corpo e consolarei sua familia e pessoas queridas apds sua partida,
permitindo-lhe que v& com seguranca e tranquilidade; Por fim, falarei de
amor e com amor. E aprenderei, com cada paciente, a amar cada vez mais.
incondicionalmente™®?,

A coordenadora de enfermagem esclareceu para mim, na primeira conversa que
tivemos em sua sala, que o juramento € um momento de os profissionais refletirem suas
praticas dentro do hospital com os pacientes em cuidados paliativos. No nosso primeiro
contato, ela me perguntou se eu ja tinha visto o juramento da equipe paliativa, disse que ndo
recordava e foi entdo que ela me mostrou o juramento. Em seguida, falou que os profissionais
que trabalham, vivem ou s&o especializados em cuidados paliativos tém uma atencdo a mais
por esse cuidado de forma humanizada com o paciente. De acordo com Menezes (2004), o
trabalho em cuidados paliativos esta relacionado a uma ideia de devogao, que proporciona um
crescimento pessoal e emocional que pode ser ilustrado nesse juramento da equipe paliativa, e
que demostra uma articulacdo de trés logicas: religiosa, psicossocial e medica. Esses
processos também sdo perceptiveis no Hospital Napoledo Laureano nas praticas com seus
pacientes.

Em linhas gerais, os profissionais da saude estdo nesse processo liminar transitando
entre 0s espagos e buscando essa forma de lidar no contexto hospitalar e no contexto externo
social. O processo liminar e a passagem do dia-a-dia do hospital para casa, e da casa para o
hospital e o juramento integram o processo ritual de se tornar paliativista, integrando 0s
cuidados a uma nova especialidade e a uma pratica profissional. Cotidianamente, os
profissionais precisam demarcar seu espago pessoal e profissional através de “barreiras” e
“defesas:” que separam, idealmente, ambos os mundos. Certos casos e certas experiéncias
conectam esses mundos — quando as pessoas pensam que “poderia ser minha familia” e ¢é

preciso reestabelecer a barreira. Existem trés caracteristicas que quero destacar, e que serdo

62 Juramento do Paliatista. Disponivel em: http://www.gemphuufjf.comunidades.net/juramento-do-paliativista.
Acesso em: 15 jun. 2020. Maria Goretti Sales Maciel Presidente da ANCP (Brasil) — 2007.
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trabalhadas posteriormente sobre essa relacdo de lugar e subjetividade desses profissionais:
(1) os profissionais da saude iniciam com essa mudanca de status, que ocorre no momento do
juramento que o individuo comeca a ser o profissional paliativo; (2) sdo as formas do cuidado
com os familiares vivenciados no processo de socializagdo que fortalecem a aproximagéo com
as préticas da saude; (3) quando o individuo assume essa posicdo institucionalizada de
profissional da salde, tem que iniciar um processo de controle ou modelagem emocional, para
ndo relacionar as suas praticas institucionais com suas interacfes sociais fora da instituicéo.
As relages existentes em ambos os espagos influenciam em suas rotinas tento um cruzamento

das a¢des com suas subjetividades.

3.2.1 “Turbilhdo de sensagoes aqui dentro”: (des)controle na “saide emocional”

O trabalho no cotidiano dos cuidados paliativos ocasiona algumas repercussdes no
bem-estar dos profissionais, que as vezes eles relacionam com o controle emocional: o ficar
cansada depois de um plantéo, esgotamento da rotina do trabalho, irritacdo momentanea com
os familiares sobre o peso do retorno da cura do paciente, tristeza por situaces adversas no
tratamento do paciente, angustia e revolta pela sobrecarga e limitacdes de recursos frente a
situacBGes que envolvem risco, do cuidado e da morte — sdo destacados nas suas trajetorias
profissionais. Desse modo, é pertinente perceber até que ponto o (des)controle das emocdes
interfere nas préaticas de cuidado com os pacientes e sua rotina profissional, mas também
como as limitagbes de recursos e as condi¢Ges de trabalho interferem em suas praticas e
consequentemente em seu bem-estar emocional. As emogdes e sua expressdo ocupam lugar
central no ideario paliativista (MENEZES; BARBOSA, 2013). A forma como eles se referem
a essas situacdes envolvendo o peso das emogdes no cotidiano ¢ “salde emocional”.

A Organizacao Mundial de Saude (OMS) define saude emocional como “um estado de
bem-estar onde o individuo realiza suas proprias habilidades, lida com os fatores estressantes
normais da vida, trabalha produtivamente e é capaz de contribuir com a sociedade”. Em
seguida, vou narrar algumas das situacdes que os profissionais da salde enfatizam que precisa
ter controle das suas emog6es profissionais, como também pessoais.

A médica Ana Daniella destaca que precisa controlar suas emocdes no ambiente
hospitalar para prosseguir como profissional e com e sua vida pessoal. Quando alguns dos
“sentimentos negativos” chegam, para se sentir em paz, a profissional precisa fazer uma
meditacdo e ter consciéncia que esta fazendo o que pode no tratamento do seu paciente, para
entdo, ficar com uma consciéncia tranquila, e assim, consegue ter um equilibrio de paz e ndo

levar o peso para casa, apenas 0 sentimento de trabalho feito — missdo cumprida. Esse
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trabalho da profissional no ambiente hospitalar mostra uma carateristica do manejo de suas
emocdes, e isso faz com que a convivéncia aconteca de forma menos desgastante. Nesse
momento da médica, podemos perceber que as terapias alternativas como a meditacdo podem
auxiliar no controle das emocdes, ou como destaca 0 pensamento de Menezes (2004),
concorrem para uma "gestdo das emogoes”.

A psicdloga Durvalina destaca que é importante a saide emocional estar equilibrada
para os profissionais continuarem no ambiente hospitalar. Ela enfatiza que ¢ preciso “ndo ¢
ser um profissional da satde frio”, e sim equilibrado em suas emog¢des, pois quando um
“momento de tristeza” acontece, o profissional pode sentir aquele luto e prosseguir em sua
rotina. E destaca que existem ocasifes que, pelo descontrole da saude emocional, devido as
praticas e sentimentos cotidianos nédo resolvidos, pode haver um aumento de profissionais
com problemas de satde mental®, principalmente nesse momento da pandemia, quando as
emoc0es e a mente precisam estar em harmonia. A gestdo das emogdes é tdo importante nessa
tarefa, que a psicologa Durvalina refere-se com frequéncia a “saide emocional” — justamente
um meio de encontrar esse balanco entre proximidade e distancia, afeto, porém, sem ter o
envolvimento a ponto de sofrer.

Ao me debrugar sobre o que Durvalina descreve como “salde emocional” dos
profissionais, destaco que, ao passo que essa ideia apela para as subjetividades, a forma como
eles lida com as emogdes no contexto dos cuidados paliativos esta relacionada com processos
socioculturais, ou seja, como esse profissional lida com as situagdes, qual sua religiosidade,
seus habitos e como em seu processo de socializacdo situaces semelhantes foram abordadas.
Ou seja, uma construgdo das emocdes que parte do social. Um dos classicos importantes para
compreender as emocgOes como fato social € Marcel Mauss (2005). No seu ensaio “A
expressao obrigatoria dos sentimentos”, destaca o processo de ritual oral que sdo realizados
com expressdes e emogOes como formas coletivamente demonstradoras do sentimento de luto
para os enlutados na companhia do corpo morto. Essas ritualizagdes sdo fendmenos sociais,
sdo linguagens, expressdes de sentimentos e formas culturais. Gracas a contribuicdo desse
autor, foi possivel compreender que as emocgfes se inserem tanto no intimo do individuo,
guanto no seu entorno social, que abriu o caminho para a antropologia trabalhar sobre esse

assunto. Na minha pesquisa, as emoc0es, seu controle e descontrole, seu aspecto produtivo e

63 para se aprofundar sobre a tematica ver: MALUF, Sonia Weidner; ANDRADE, Ana Paula Miller de. Entre
politicas publicas e experiéncias sociais: impactos da pesquisa etnografica no campo da salde mental e suas
multiplas devolugdes. Satde e Sociedade, v. 26, p. 171-182, 2017.

MALUF, S6nia Weidner. Saude mental e direitos humanos: género, raga e classe. In: PEREIRA, Melissa de
Oliveira; PASSOS, Rachel Gouveia; CORREIA, Ludmilla Cerqueira; ALMEIRA, Olivia Maria de. (Org.). Luta
antimanicomial e feminismos: formagéo e militancia. Rio de Janeiro: Autografia, 2020. p. 183-198.
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seu potencial perturbador, estiveram muito presentes, sendo impossivel deixa-las fora da
discusséo.

Os profissionais do HNL atuam em contato direto com o sofrimento, a dor e a morte, 0
que demanda ter controle emocionais e psicoldgicos, frente aos contextos sociais e situacoes
particulares ou coletivas em suas rotinas hospitalares e o cuidado com os pacientes terminais.
O controle das emocdes é entendida como uma forma de prolongamento saudavel® nas
relacdes com o outro, sobre as tomadas de decisdes no ambito hospitalar: “tem momentos que
quero seguir meus sentimentos, porém preciso ser racional”. Essa racionalidade é assimilada a
fatores técnicos, mas ela vai sendo desenvolvida a medida que os profissionais adquirem
experiéncia, normalmente a partir de alguma vivéncia de ligacdo com um paciente.

A enfermeira Fabricia, por exemplo, destaca que costumava chorar na maioria das
mortes dos pacientes e teve momentos em que ndo conseguia retornar ao trabalho, pois estava
“vivendo o luto pelo paciente”. Depois de um tempo, ela percebeu que seria necessério
submeter suas emocdes a uma maior “racionalidade”; ela precisou entender que a sua funcéo
no ambiente hospitalar ndo era viver com tanta intensidade as relacbes com o paciente, mas
que precisava racionalizar suas praticas, pois ndo poderia passar por isso todas as vezes que
um paciente “vinha a 6bito”. Com isso, “foi importante ‘controlar as demonstracdes do que
sentimos’, ou até a natureza mesma daquilo que sentimos” (COELHO; DURAO, 2017, p. 59).

A questdo do envolvimento emocional com os pacientes €, portanto, um né que deve
ser desatado a cada dia. Por um lado, a préatica paliativista, conforme se observa no proprio
juramento, exige do profissional uma disponibilidade, proximidade e apoio que implicam
algum tipo de afeto na relacdo. Por outro lado, o envolvimento afetivo se vé facilitado pelo
fator temporal — os pacientes passam muito tempo no hospital, se relacionando diariamente
com a equipe. Mas essa dimensdo que é, a0 mesmo tempo, desejada e esperada surge como
uma ameaca para o profissional, podendo, em Ultima instancia, impedir o desenvolvimento do
trabalho e ocasionando sofrimento aos profissionais.

Um aspecto importante a destacar é que nem todos 0s pacientes ocasionam essa
quebra de barreiras entre emocéo e razdo, entre técnica e afeto. Ha algumas caracteristicas ora
na atitude dos pacientes, ora na sua relagdo com os profissionais, que fazem que alguns
pacientes se destaquem perante 0s outros. Um exemplo em que isso ocorreu me foi relatado
pela enfermeira Alana, quando narrou uma situacdo que ela vivenciou antes de realizar o

treinamento de cuidados paliativos. Essa situagcdo especifica é relevante porque foi toda a

64 Termo utilizado pelos profissionais do HNL
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equipe “entrou em panico” com a morte desse paciente, ¢ um dos fatores sdo as ligagdes de
confianca que se estabeleceram com a equipe.

Antes de comegar o curso de cuidados paliativos. Foi justamente essa minha
primeira fala, que eu “tentava, eu tinha a sensacdo de nadar, nadar e morrer
na praia, de ndo estar fazendo nada pelos pacientes”, entdo tive uma vivéncia
com um paciente, era um jovem que, MUITO, MUITO FERVOROSO,
MUITO DE FE, sabe?! Catdlico. Era aquela pessoa que quando vocé entrava
e ele via que vocé... até, as vezes, a gente tenta ndo trazer os problemas, nédo
é, de casa para o trabalho, mas na sua fisionomia, vocé vé que vocé ta
cansado... E ele ndo, ele com aquela doenca que eu vi, ele tentava lutar,
levantar, um dia de cada vez... chegava para mim e falava “minha amiga, o
que ¢ que vocé tem?”. Entdo, essa relacdo me apegando. Até porque os
pacientes de hemato, eles passam no minimo trinta dias aqui. Entdo, a gente,
torna aquele vinculo, torna aquela amizade, torna aquela confianca. (Alana,
enfermeira, entrevista realizada em 25/11/2020).

Os vinculos sociais sdo formas de fortalecimento desses grupos (profissionais da
salde, familia e pacientes) e a manutencéo intensa dos sistemas de cuidado e liga¢es sociais,
mas ao mesmo tempo essas ligacdes podem ser disruptivas. Em diversos momentos, e
principalmente na pediatria, pude perceber essas ligagfes sociais intensas. Continuando com o
relato da enfermeira, “quando ele chegou a falecer, ndo s6 eu, mas como toda a equipe, a
médica que acompanhava, todo mundo entrou em panico e todo mundo chorava. E foi uma
morte feia, que ndo era digno para ele, entendeu? Foi sangrando”. A morte sangrando, para
os profissionais, € uma das mortes mais impactantes de se ver. Essa morte marcou a
profissional pois tanto ela como os demais membros da equipe haviam se envolvido com esse
paciente. Ademais, o fato de ele ter tido uma “morte feia”, que ndo era “digna” dele, parece
atentar contra uma certa ideia de justica, de que pessoas boas merecem mortes bonitas. Ja
quando Alana fez o curso de cuidados paliativos, comecou a pensar de outra forma, e o
auxilio da espiritualidade também colaborou na compreensao da morte — mesmo sabendo que
no “final de tudo, os cuidados paliativos é a morte”.

Outro paciente que teve uma relagdo de proximidade similar com os profissionais foi
na pediatria. Se, no caso anterior, o aspecto que singularizava o paciente era ser “muito de fé”,
desta vez 0 detalhe que marca a narrativa da médica Lizandra é a “positividade com a
doenga”. O paciente em questdo tinha osteosarcoma: “ele fazia o tratamento e a doenca
recaia, eu fazia o tratamento e a doenga recaia, eu disse ‘eu vou tirar essa doenga, vamos
tirar, vamos tirar’”. Médica e paciente se comunicavam pelo celular e ele sempre dizia:
“sabia que meu tratamento da certo, porque eu penso sempre positivo”. Porém a profissional

ficava presa numa dualidade de sentimentos, de um lado, tristeza pois sabia que o tratamento
ndo estava dando certo, de outro alegria porque percebia que ele estava bem. Quando
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finalmente, o menino veio falecer, Lizandra experimentou um forte descontrole em suas
emocdes. A tristeza abalou a rotina de trabalho e iniciou um processo de “profundidade dos
sentimentos”. A medica destacou que as mortes acontecem frequentemente no hospital,
porém a atitude positiva daquele menino em todo o processo de acompanhamento mexeu em
sua rotina.

A fonoaudiologa Lais destaca uma de suas piores vivéncias no hospital, foi quando
ainda era estagiaria. A partir dessas experiéncias, como a vivéncia da morte pelos seus
pacientes, destaca a necessidade de reabilitar o paciente para ressignificar a morte e assim ter
um controle das emocdes;

[...] foi no periodo que era estagiaria mesmo, nosso primeiro contato, foi
bem impactante, né? Porque a gente tem aquele costume de reabilitar o
paciente e que o paciente ndo vai morrer com a gente, porém se isso
acontecer é necessario o controle das emogfes. Aquele pensamento, que é
um pensamento de aluno, pensamento de quem se formou, que a gente vai
curar o paciente, que o paciente ndo vai morrer. Entdo a gente ndo sabe lidar
ainda com morte, certo? E quando a gente trabalha em oncologia, a gente
tem que estar meio que preparado em ter aquele pensamento que eu
guero qualidade de vida pro meu paciente, independente do tempo de
vida, entendeu? Entdo assim, é meio que até vocé se adaptar com isso, até
vocé entender a morte com um jeito diferente, ndo é que a gente fica frio,
mas é entender que a cada dia eu tenho que ter qualidade de vida, sem pensar
se amanha eu vou morrer ou ndo, pois se a gente pensar de forma errada nos
como profissionais ndo vamos esta controlado emocionalmente. Entdo isso é
um fato pra gente que trabalha em oncologia. Até as meninas quando
chegam aqui (eu sou a mais antiga) para elas eu sempre vejo as vezes 0s
olhinhos com lagrimas, depois com o tempo elas vdo amadurecendo, esta
aqui [apontou para outra Fonoaudiéloga do lado] do meu lado, até elas
amadurecerem e vdo entendendo essa rotina intensa... eu quero 0 meu
paciente a cada dia qualidade de vida, se alimentando bem, falando bem, se
comunicando com a familia e tendo qualidade de vida, e eu ndo posso pensar
que ele é o meu paciente, que amanha ele vai morrer, entdo para gue eu vou
fazer? Isso eu ndo posso pensar. Até vocé entender que oncologia é isso... é
duro pra elas. E duro pra mim, até vocé conseguir entender o que é um
trabalho de cuidado paliativo, o que é uma passagem que eles véo ter, que é
um periodo da vida, t& entendendo? Até vocé se adaptar a isso, se acostumar,
se adaptar a isso, ai vocé consegue trabalhar melhor. E um impacto que vocé
tem. N&o é que vocé fica frio, vocé sente cada morte de paciente, vocé vé a
foto que tenho aqui de paciente, vocé vé que vocé se apega a familia, a
familia se apega, mas vocé conseguir trabalhar com isso e vocé se sentir
bem, porque até o ultimo dia de vida do teu paciente, vocé deu uma
qualidade de vida pra ele. Entdo isso é o que te deixa gratificado, isso é o
que te faz se inspirar cada dia. (Lais, Fonodiologa, entrevista realizada em
25/11/2020).

Por fim, é importante perceber, de acordo com o pensamento de Mauss (1979), as
expressdes dos sentimentos dos individuos e do coletivo configuram na linguagem, em sua

esfera e contexto social: e assim as manifestacbes de emocgOes é essencialmente uma agédo
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simbolica. No que se pode perceber nos relatos acima, os profissionais da salde vivenciam
gatilhos sociais no ambito profissional, o trabalho dotado de significados, os processos de
intensidades de relagdes proporcionam, todavia, uma bagagem de impactos em suas relacdes

existenciais entre nas formas de lidar individual, como também coletivo.



114

CAPITULO 4: "VIVENCIAR O SENTIDO DA MORTE E NA PRATICA": OS
PROFISSIONAIS DE SAUDE E SUAS VIVENCIAS COM A MORTE

Nesse capitulo serd apresentado as experiéncias dos profissionais da saide do HNL
com a morte e 0 processo de morrer com 0s pacientes em cuidados paliativos. As mortes mais
dificeis sendo uma delas a morte infantil, a soliddo da morte em tempos de COVID-19, como
se da a comunicacao da morte para os familiares e os processos de ressignificacdo com corpo

morto, e entender as vivéncias dos profissionais com as enfermarias 25 e 26.

4.1. PRIMEIRAS EXPERIENCIAS E APRENDIZAGENS COM A MORTE

A dificuldade que os membros das equipes de salde experimentam no
relacionamento com doentes préximos da morte deve-se também, em boa
parte dos casos, a sua incapacidade de lidar com os seus prdprios temores
da morte. Uma hipdtese que tem sido constantemente reforcada é a de
que um dos principais motivos por que muitos profissionais da salde
optaram por essa ocupacdo é para conhecer a fundo suas proprias
ansiedades e sentimentos acima da média a respeito da morte
(MARANHAO, 1986, p. 41).

O rel6gio marcava exatamente 09h09min, na manha de quarta do dia 15 de janeiro de
2020. Era um dia de calor, a maioria das pessoas estava com folhas de papel se abanando. Dos
ventiladores, saia ar quente e os profissionais estavam caminhando de uma enfermaria para
outra. Meu olhar estava direcionado para a equipe de enfermagem, ja que foram os primeiros
profissionais que tive contato. A coordenadora da enfermagem chegou a uma sala que é
chamada de “central”, que os profissionais consideram o “coragdo do hospital”, pois se
localiza no meio do hospital em cima da capela. A coordenadora avisou que tinha um familiar
precisando de ajuda com o seu paciente. Em seguida, os profissionais presentes olharam para
uma tabela que estava exposta na parede e verificaram quem era o profissional que estava
auxiliando naquela enfermaria. Desse modo, percebi que os profissionais sdo escalados para
determinadas enfermarias de acordo com o seu plantdo. O tempo foi passando, a profissional
que estava escalada ndo voltava para a central e os demais continuaram esperando-a chegar
para passar a informacéo. Foi quando a situacdo do paciente comegou a se agravar e o familiar
que o acompanhava chegou a recep¢ao da “central” e disse: “ele vai morrer, se ninguém for”.
Quando o termo morte apareceu, a equipe que estava no local se direcionou rapidamente a
enfermaria desse paciente. Quando retornaram a “central”, perguntei se o paciente tinha
ficado melhor. Uma enfermeira entdo me disse que era comum todos os dias 0s pacientes

dizerem que vdo morrer ou os familiares anunciarem que seus parentes estdo morrendo, seria,
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de acordo com ela, uma “rotina cotidiana, quando a dor chega o pensamento direcionar a
morte’”.

Numa outra ocasido, um técnico de enfermagem me disse que “zrabalhar com a morte
¢ ndo parar de pensar nela”. No hospital, 0 mais comum é encontrar profissionais que
relacionam o pensamento da morte como um fendmeno mais amplo, e pensam a morte de
duas maneiras: o combater a morte ou aceitar o momento da chegada. Mas os profissionais
acabam refletindo na morte em seus contextos externos pelas vivéncias dentro do hospital em
sua funcdo, e vice-versa: os profissionais expressam dentro do hospital os elementos
valorativos relacionados a morte estabelecidos pela sociedade mais ampla, como por exemplo,
a sensibilidade a morte infantil visto que, para nds, a morte de uma crianca ou de um jovem
subverte a ordem natural das coisas.

A morte é um fendmeno social universal, que acontece em todas as culturas, mas cada
cultura tem seus rituais de passagem e desenvolvem meios de proceder com o corpo do
defunto, tanto no quesito técnico, como processos ritualisticos. Santos (1983) remete a morte
a um fato social e cultural, e todos os sistemas culturais tém suas representacfes de acordo
com cada grupo e contexto de tempo em que o individuo esta inserido.

Embora se tratando de um fato social, é necessario levar em consideracdo o
componente subjetivo dessa vivéncia. Essas mortes no ambiente hospitalar estdo relacionadas
a um sistema técnico coletivo das normatizacGes das praticas e de subjetividade. Sem
esquecer que, ao falar de subjetividade, ndo estamos negando o “fato social”, apenas
colocando a cultura na perspectiva dos individuos. “Todo o fato social é um fato humano
coberto de valores e significados” (SANTOS, 1983, p. 22). O significado da morte para os
profissionais da salde ndo € unico, ndo existe um padrdo a ser seguido; existem dois aspectos
do significado sobre a morte elaborada pelos profissionais da saude.

Para os profissionais de salde entrevistados, a pratica profissional é também uma
oportunidade de encarar a morte. Independentemente da forma e dos fatores que levaram o
individuo a morrer, sempre tem que existir uma atitude dos profissionais antes e depois da
morte, e essas atitudes estdo ligadas aos principios construidos em seu processo de
socializacdo (SANTOS 1983), e ndo apenas a seus conhecimentos técnicos. E importante
destacar que os profissionais ndo se limitam suas relagdes de cuidado com moribundo até sua
morte, porém incluem o post-mortem com o cuidado com “o corpo”. Dessa forma, quero
destacar que os profissionais da saude ddo “o seu todo” para 0s pacientes em terminalidade,
porém depois dessa morte do paciente os cuidados com a pessoa, que envolviam dimensdes

técnicas, afetivas e espirituais, passam a ser puramente técnicos. A linguagem acompanha e
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constréi o distanciamento dos profissionais, existindo um vocabulario caracterizado pela
despersonalizacdo do morto, agora reduzido a “o corpo”. Ainda fazem parte dessa retorica
termos como ‘“envelopar” e “fazer o pacote”, que me surpreenderam enormemente nas
primeiras ocasides em que me deparei com eles.

De acordo com Santos (1983), o primeiro sentido sobre a morte no contexto hospitalar
seria: a morte como ruptura de um vinculo, e desse modo os profissionais de enfermagem que
se consolidavam na sombra das escolas medicas, comecam a desempenhar uma formacéao
humanistica, partindo da compreensdo de que a morte de pacientes era 0 rompimento de um
vinculo, uma etapa natural da vida. E a segunda é a morte como fracasso, esse segundo
significado é da formacdo organicista em que a equipe de saude tem como objetivo a luta
contra a morte. Na pesquisa com pacientes portadores de cancer em situacdo de cuidados
paliativos, o processo de morte estd ligado a uma ruptura de um vinculo, e esse processo
acaba auxiliando seus mecanismos de defesa com o tema, o ndo sentimento de culpabilizacdo
e a possibilidade de auxiliar o paciente nos seus Ultimos momentos.

Para ilustrar como a morte de um paciente pode ser sentida como um fracasso, trago
novamente o caso da enfermeira Alana, que no comeco da sua experiéncia profissional sentia
que perdia todos os pacientes: “radava, nadava e morria na praia”. Os procedimentos
técnicos eram feitos, porém, o paciente acaba “vindo a Obito”, e ela ndo se sentia uma
profissional competente. Para esta profissional, para entender que “deveria aceitar a morte” e
que era um “processo natural”, precisou se aproximar dos cuidados paliativos, que lhe
permitiram compreender melhor o processo da morte dos pacientes e entender que pode
proporcionar uma “morte linda”.

Diversos outros profissionais da saide mencionaram que aprenderam a lidar com a
morte na pratica, em suas relagcbes com os pacientes no hospital. A formacédo académica, de
acordo com eles, ndo prepara os profissionais para a morte em seu cotidiano profissional, e
inicialmente experimentaram sentimento de culpa de ndo ter salvado o paciente.

Artur, técnico em enfermagem, que tem formacgdo em enfermagem, disse que so teve o
contato com a morte nas aulas de anatomia e “vivenciar o sentido da morte é na prdtica”.
Observarei em diversos depoimentos em seus discursos o que eles proprios definem como um
“despreparo” em vivenciar a morte no ambiente hospitalar e destaco que as aulas de anatomia

estdo ndo para trazer essa relacdo dos profissionais com a morte, e sim, para eles se
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debrugarem sobre cadaver, que ali estd para auxiliar a entender o corpo humano para salvar
vidas®,

Essa relacdo e vivéncia com a morte passa por diversas formas de culpabilizacdo com
as quais os profissionais precisam lidar. Essa forma ndo se limita apenas ao individuo com
suas emocOes, mas tem também os familiares e os pacientes, que podem questionar as praticas
dos profissionais, como vemos nesta passagem da entrevista com o técnico de enfermagem
Artur:

Essa paciente estava muito grave, e 0 acompanhante estava s6 me
observando. Ai ela me fez uma pergunta: “vocé é muito frio, vocé ndo sente
remorsos?”. Sinto sim, eu tenho familia, eu sou de carne e 0sso, sera que eu
ia gostar de um paciente ta nessa situacdo, JAMAIS. Ela estava um pouco
agressiva com as palavras e eu disse que se ela estava naquela situacdo nédo
era culpa minha, pois eu estou aqui para dar o melhor de mim para esses
pacientes que precisa do meu trabalho, contribuicdo. (Artur, técnico de
enfermagem, entrevista realizada em 02/03/2020).

Quando o profissional me relatou esse acontecimento, gesticulou muito, colocou a
mé&o no peito e me disse que, para ele, ndo € uma situacdo tranquila escutar esse tipo de
comentarios e ainda fazer entender ao paciente que sua atitude ndo é uma desvalorizagdo da
vida dele. A palavra “contribui¢do”, usada no discurso do entrevistado, busca delimitar qual
0 espaco de acdo do profissional para a melhora do paciente, sua parte nesse acompanhamento
que inclui também a familia e outros profissionais. O técnico Artur tem uma caracteristica
propria, que e sua forma de falar calma, pausada, e ele destaca que essa caracteristica as vezes
ndo ¢ compreendida pelos familiares, que podem pensar que ele estd sendo “frio” ou
mecanico em sua acdo junto ao paciente.

Nesse momento é pertinente destacar os processos “facilitadores de interagdo”. As
vezes, os profissionais de salde realizam uma nova abordagem num momento de tensdo, e 0s
familiares pensam que esse profissional estd tendo uma abordagem fria. Mas, quando o
familiar fala “vocé é muito frio, vocé ndo sente remorsos?”, esse discurso pode ser
caracterizar que o profissional esteja realizando um “ato técnico”, talvez por essa
tranquilidade que o profissional tenha, esteja relacionado como um “ato técnico” que seja seu

mecanismo emocional de lidar com a situagéo.

8 Muito embora, do ponto de vista da ciéncia médica, vida e morte sejam fendmenos da mesma esfera, a
biologica, e nela tendam a se esgotar, a recusa da morte introduz na pratica médica uma separacdo radical entre
estas duas realidades, como se assim fazendo, fosse possivel anul-la e suprimi-la. As Unicas circunstancias em
que os médicos admitem a morte na sua intimidade sdo as salas de Anatomia e de Autdpsia, porque somente ali
ela se coloca como algo a servigo da vida (CONSORTE, 1983, p. 41).



118

Nessas vivéncias com a morte, os profissionais trazem uma correlagdo com as suas
vidas, e se colocam no lugar do paciente. Esse se colocar no lugar do outro cria uma
construcdo do significado com a morte e 0 processo de morrer. A técnica de enfermagem
Rosiane destaca que “quando a gente vem de primeira € um susto grande, porque a gente se
coloca no lugar do outro e a gente ndo queria estar neste lugar. Mas ai tenta fazer de tudo
para o paciente ter um conforto maior do que a doenca”. Cabe frisar que, para realizar essa
tarefa, é necessario que o profissional seja treinado com fins de valorizacdo da vida por meio
de contato com sua sensibilidade (MENEZES, 2004, p. 76).

A técnica de enfermagem Rosiane foi uma interlocutora que estava sempre disposta a
ajudar na pesquisa, todos 0s momentos que chegava no hospital, ela perguntava se poderia
colaborar novamente. Sempre simpatica e com um sorriso no rosto caminhava comigo no
hospital mostrando os espa¢os como também os pacientes que cuidava. Teve um momento
gque comecamos a caminhar nas alas a entrar em cada enfermaria, comecei a olhar 0s espagos
parados, apenas os profissionais transitando de um espaco para o outro, os olhares dos
familiares e pacientes direcionados a um ponto fixo — teto, parede, televisdo, alguns olhos
molhados, cansados e vazios, os olhares estavam distantes, ndo estava tendo interacao entre 0s
familiares e os pacientes.

Em poucas situagdes houve a oportunidade em conversar com 0s pacientes, pois ndo
era o foco da pesquisa. Naquele momento, porém, fui confundido pela primeira vez com um
profissional, e um familiar me pediu auxilio para “trocar” algo do paciente, ndo entrei em
detalhes do que seria, e rapidamente chamei a técnica que auxiliou. Relato esse
acontecimento, pois foi 0 momento que a técnica disse que o quadro daquele paciente estava
cada dia se agravando e os familiares ndao aceitavam aquela situacdo. Quando perguntei o que
ela achava dessa situacao, ela disse que nem tudo esta em suas maos, ¢ destacou “a equipe faz
de tudo, porém nem sempre depende de nds”, porque se dependesse dela todo mundo estava
curado, e finalizou dizendo que ninguém merece morrer de cancer, algo tdo doloroso. Existe
um paradoxo no qual o profissional precisa sofrer um processo de dessensibilizacédo. Menezes

(2004) explica esse paradoxo:

Os significados da morte e do morrer devem ser alterados do pesar e do
ocultamento para uma aceitagcdo. Assim, dois processos sdo construidos
simultaneamente: uma sensibilidade tendo em vista a identificacdo do
profissional com o doente e seu sofrimento e uma dessensibilizacdo diante
da morte, condicdo necessaria a continuidade de seu trabalho (MENEZES,
2004, p. 77).
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Ou seja, os profissionais da salde desenvolvem uma atitude que passa pela
dessensibilizacdo para realizar suas praticas médicas, mas ao mesmo tempo precisam lidar
com o principio humanitario de cuidado. O técnico de enfermagem Werton destaca que gosta
de ouvir os seus pacientes como eles acham que estdo, se estéo tristes, para depois sentirem a
respiracdo do paciente. Depois desse momento, comega a fazer os processos técnicos da area
médica e verificar se esta correspondendo a esses cuidados. Ai depois disso sdo separadas as
medicac0es e verificar os sinais vitais.

Por fim, quero destacar sobre o processo de lidar com o paciente moribundo, que 0s
profissionais ndo se fecham apenas em um diagnéstico da medicina, também levam em
consideracdo os sentimentos dos pacientes nesse processo do cuidado. Na fala do técnico de
enfermagem Werton, s6 depois desse primeiro contato com o paciente que comeca a aplicar a

medicalizagcdo em seu corpo.

4.2 AS MORTES MAIS DIFICEIS PARA OS PROFISSIONAIS

A morte parece nem escolher a hora nem a modalidade de que vai se
revestir, acontecendo a mocos e velhos, criancas e adultos, pobres e ricos,
brancos e negros e dos modos mais variados [...] uma reflexdo diferente em
cada caso (CONSORTE, 1983, p. 43).

Mauss (2003) ajuda a pensar a morte como um fato social total, no qual relata os
sentimentos de tristeza, dor e perda que consistem em experiéncias usualmente associadas a
morte. Esses sentimentos se ddo de uma forma coletiva que modela a expressdo dos
sentimentos individuais. O autor ainda anuncia sua percepgdo sobre as emog¢des como uma
espécie de “cultura emotiva”, com a qual os individuos aprendem significados acerca das
nocdes constituintes da sociedade e significantes para a sociabilidade.

De acordo com Martins (2013) existem varias maneiras de lidar com a morte, ndo
existe uma cartilha ou uma regra: mesmo com os padrdes sociais, cada individuo tem o seu
processo que interpreta ou interiorizar a morte de uma maneira diferente em seus contextos
sociais. Esses contextos podem ser percebidos tanto no processo do morrer como também
post-mortem.

Como jé foi salientado anteriormente, o fendmeno social da morte acontece em todas
as culturas, e cada cultura tem o seu ritual de passagem de como proceder com o corpo do
defunto. O aspecto que gostaria de destacar aqui, entretanto, € a ndo equivaléncia entre as
mortes, a diferenciacdo que € feita a depender das caracteristicas sociais do morto, que
incidem, inclusive, no impacto emocional e no luto entre uns e outros. Uma das autoras que

esclarece essa afirmacdo é a antrop6loga Neves (1998), que se expressa nos seguintes termos:
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Portanto, a morte enquanto fendmeno social ndo é diferente das outras
dimensdes do universo das relacfes sociais; nela verificam-se diferenciagdes
gue permeiam todos os dominios desse universo. Assim é que ndo se morre
com a mesma idade, nem da mesma maneira, além de existirem diferencas
entre 0s sexos, entre profissdes, entre os niveis de rendas. Sao diferentes as
atitudes que se assume quando se trata da morte de uma crianca, de um
jovem ou de um idoso, ou quando se trata de uma morte de uma pessoa
préxima ou distante, ou ainda, se trata de uma morte violenta, abrupta ou de
uma doenca que progressivamente encaminha a pessoa para o evento final.
Consequentemente, muda-se o tratamento com o defunto, com as atitudes no
funeral, o tipo de enterro, a duracdo dos ritos, a imortalidade da pessoa, etc.
(NEVES, 1998, p. 3).

Uma das ultimas perguntas da entrevista versava sobre a experiéncia mais marcante
com a morte, na qual os entrevistados poderiam falar de alguma morte que acompanharam
com pacientes em cuidados paliativos portadores de cancer no hospital. Esse foi 0 momento
mais dificil de ser compartilhado nas conversas, houve situacfes em que precisei parar a
conversa, as narrativas foram dramaéticas, cheias de lagrimas nos relatos e sentimento de
desgosto. Ao lembrar de certos eventos, o controle das emocdes mostra seus limites®®. Ao
mesmo tempo, os profissionais da saude lembravam-se desses momentos e refletiam sobre
toda a situacdo, porque, quando realizava a pergunta, automaticamente eles identificavam a
situacdo. As mortes mais marcantes relatadas foram os “6bitos infantis”, e em seguida quando
0s pacientes que estavam tento contato direto com os profissionais. Essa relacdo se da pelo
contato que os profissionais estabelecem com o0s pacientes, criando proximidade. Na
descricdo abaixo, a enfermeira na oficina relata em como lidar essas relagdes:

Se eu parar para conversar com esses pacientes vai atrapalhar meu servico.
Na realidade, a gente pensa assim: mas a partir do momento que a gente para
tudo e a gente conversa a gente vé que o0 animo e até o olhar deles melhoram,
0 semblante aliviado como se tivesse tirado um peso de cima dele,
principalmente quando eles estdo ali na UT]I, porque eles olham de um lado e
do outro e veem um monte de paciente ao lado deles, os profissionais pra la
e pra ca e os corredores vazios de vez em quando a TV é ligada quando eles
pedem que é uma forma de interagir um pouquinho, pra eles entenderem um
pouco que esta havendo l& fora, porque eles acabam ficando solitarios. Eles
ficam na sala algumas das vezes sozinhas, pois ndo tem familiar o tempo
todo para desabafar, para conversar, para ter um apoio na angustia que eles
sentem e eles veem na gente um amigo, um profissional amigo que pode dar
apoio naguele momento em todos os sentidos. E assim, quando ocorre 0 caso
que esse paciente vem a Obito, principalmente aqueles de longa permanéncia
gue a gente acaba se apegando é muito o sentimento que a gente fica, é
angustiante, mas infelizmente quando Deus chama ndo pode reverter a
situacdo.

5 Ja foi tratado anteriormente como algumas situages expdem os limites da modelagem emocional, e neste
ponto, retomo alguns relatos efetivamente focando na experiéncia dos profissionais com a morte de pacientes
especificos.
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A enfermeira fez em forma de imagem o momento de tristeza que teve numa perda do
paciente. A imagem mostra duas profissionais chorando por um “paciente de longa
permanéncia”, pois ja tinham criado uma rotina, afetos e as mesmas comegaram a sentir um

sentimento de angustia e desgosto da situagéo.

Figura 10: Dificuldades de lidar com a morte
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Fonte: Enfermeira (2020)

Quero trazer os relatos dessas mortes mais dificeis dos profissionais e destaco
novamente que, diferentemente de um hospital de urgéncia, no sentir a morte de um paciente
em cuidados paliativos em um hospital de céncer, é necessario destacar essa longa
permanéncia desses pacientes dentro do ambiente hospitalar. Varios profissionais ja
trabalharam em um hospital de urgéncia, e destacam que a diferenga de ndo conhecer a
histdria a fundo dos pacientes que “vdo a 6bito” interfere nas formas de sentir a morte. E 0
sentir a morte de urgéncia € caracterizado como algo repentino ou uma tragédia, porém, a
morte de pacientes em cuidados paliativos é uma “morte acompanhada”. A morte
acompanhada para os profissionais da satde do hospital significa uma morte esperada, na qual
os profissionais compreendem esse processo como fato que ja sabiam que iria acontecer.

Outra categoria que podemos pensar € a da “morte consciente”, se referindo as
situacBes em que o0 paciente esta em cuidados paliativos e permanece consciente no momento
de sua morte. Destaco a experiéncia da técnica de enfermagem Rosiane, que passou por esse

momento que ja esperava a morte do paciente e ele morreu consciente:
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Ele morreu consciente, foi uma experiéncia marcante que estad na minha
memoria, ele estava segurando a minha méo e pedindo pra ndo morrer,
foi logo quando eu entrei hd& um ano atrds. Ele teve um enfisema
pulmonar. Neste momento, eu estava na sala e ele estava com o
companheiro dele, o Unico que sempre esteve presente. Ele viu como ele
estava e desceu. Porém quando subiu novamente ficou do lado dele.

O relato acima me chamou atencdo por diversos aspectos, um deles foi a maneira
como foi significado pela profissional um relacionamento homoafetivo. Ela destacou que
achava lindo o amor entre eles, pois até o fim o companheiro estava presente, inclusive ele foi
0 unico familiar que esse paciente tinha. Mas no momento da morte, uma morte ja esperada, o
companheiro ndo conseguiu dar seu ultimo adeus e se retirou da sala ficando sé a profissional.
A técnica de enfermagem Rosiane disse que ndo tinha muito o que fazer, apenas demonstrou
seguranca para o paciente ndo se sentir sozinho e lhe apertou a méo. A enfermeira disse que
“sentia parte de sua vida”, € esse contato se dava pela relacdo de longa permanéncia. Quando
o companheiro chegou, a técnica de enfermagem disse que apenas o abracou e naquele
momento percebeu verdade e como era “bonito um relacionamento gay”. Nao investigueli
qual a percepcao de Rosiane sobre diversidade sexual, mas neste relato parece ficar claro que,
para essa profissional, as convencgdes sociais terminaram sendo menos relevantes do que o
afeto. Em outros depoimentos também percebi que € o afeto, a presenca junto ao paciente, que
melhor define, para os profissionais, a qualidade de ser um bom familiar.

Outro depoimento que destaco também é o do técnico de enfermagem Werton, que
traz um relato de um paciente nos ultimos momentos de vida pedindo socorro para ndo morrer
aos profissionais da saude. Essa morte foi marcada pela presenca do sangue na sala dos
infectos. O profissional viu o paciente se esvaindo em sangue e 0 sangue se tornou, para esse
interlocutor, a materialidade da vida que estava se extinguindo. Ver 0 sangue e presenciar a
morte do paciente levou Werton a pensar na propria finitude e a concluir que € muito doloroso
trabalhar na area da salde. Percebendo entdo, essa morte por sangramento uma relacao
simbolica entre sangue e vida.

O profissional Werton disse que precisou de um tempo para digerir aquela situagéo,
relatando que foi uma das mais dolorosas para o profissional pelo fato do pedido do paciente
para ndo morrer;

O paciente comecou a sangrar, ele dizendo assim “ndo deixe eu morrer”,
mas o paciente estava muito grave, cabeca e pescoco. E ele sangrando
demais, sangrando demais, estava eu e 0 médico. Ele botou o sangue dele
todinho para fora, ele ficou dessa cor [nesse momento ele apontou para
minha blusa branca]. Ai 0 médico olhou para mim e disse “limpe ele e
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faca o pacote” 5. Ai a minha conclusdo que eu tiro que ndo somos nada,
é muito doloroso e ndo € facil trabalhar na area de salde. (Werton,
técnico de enfermagem, entrevista realizada em 02/03/2020).

A enfermeira Martiniana Xaxa lembra que, para ela, foi bem dificil a morte de uma
paciente que era sempre amigavel e positiva no processo de tratamento. Essa paciente lhe
desejava “bom dia” em toda chegada ao plantdo. Quando a situacdo do cancer comecgou a
agravar, o cuidado que a equipe de profissionais estava realizando era para amenizar a dor,
um dos problemas maiores dos pacientes € o sentimento de dor. Foi quando ela (paciente)
conversou com a profissional e disse “que queria morrer sem sentir dor”, Nesse momento a
Martiniana Xaxa sentiu que ‘“ia morrer”. Passou as horas do plantdo da profissional, e ao
retornar ao setor que tinha esquecido algo, “ndo lembro o que” (tinha esquecido), percebeu
uma movimentacdo na urgéncia. Quando chegou proximo, a paciente j& tinha morrido, ou de
acordo com as palavras dela, “estava em Obito, sem batimentos”. Nesse momento a
profissional sentiu que precisava se despedir, e como ela desejava sempre “bom dia”, a
profissional Ihe desejou um “caminho de luz e sem dor”. “Buscar algo que esqueci ndo foi
um acontecimento por acaso” — relata a enfermeira —, pois foi entdo que constou que o 6bito
veio em seu plantdo.

Sobre essas questdes de morte e ndo sentir dor, a assistente social descreve sobre a
importancia de ter um médico da dor nesse processo de morte e do cuidado com os pacientes
em cuidados paliativos, o que efetivamente ndo ocorre no Hospital Napoledo Laureano.

Se 0 paciente precisa se internar, jA com o diagnostico dele, ja passaria, pelo
servico social, pela psicologia, que ai vocé detecta né, saberia dos seus
direitos, que é mais comumente pra gente, né no servico social e na
psicologia, iria detectar se precisaria de uma abordagem mais profunda com
0 paciente com a familia, ai seria o ideal, dai pra frente a gente faria o
acompanhamento, criaria vinculo, mas ndo, chega aqui, o paciente quando
chega pra gente ja estd ai ha tanto tempo perambulando com dor, com dor
que vocé sabe que € o pior, que é o terror de todos nés é sentir dor, e 0 que é
gue o paciente paliativo sente mais? Dor, entdo, o que é que se tem? Tem
médico, que se colocar principalmente um médico da dor que era pra ter.
(Milena, assistente social, entrevista realizada em 23/02/2020).

A dor é uma das questdes que os profissionais destacam sobre os Ultimos momentos de
vida dos pacientes, e 0 médico da dor poderia auxiliar nesses processos de perdas. Os
pacientes sentirem dor nessas fases finais ndo proporciona uma morte tranquila, e 0 médico da
dor na instituicdo poderia colaborar nessas causas especificas de cada paciente a partir dos
seus histdéricos. Um dos aspectos importante a ser questionado e quem cuida da dor do

moribundo no hospital sdo 0s médios oncologistas com a equipe de enfermagem, ja a “dor no

67 Categoria nativa e em seguida sera descrito como € o processo de fazer o pacote.
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espiritual” ¢ direcionado para os demais profissionais paliativos, principalmente para a equipe

da psicologia e assistentes sociais.

4.3 “AGORA E UM ANJINHO”: MORTE INFANTIL

A experiéncia dos profissionais da salde perante a morte e o morrer de pacientes
infantis sempre causava mal-estar na equipe. O cotidiano dos profissionais da satude do HNL
gue atua com a crianga com cancer em processo de cuidados paliativos propicia um desgaste
fisico e emocional em um sofrimento adquirido na préatica profissional. Alguns profissionais
sairam do acompanhamento de criangas por ndo aguentarem o0 processo e pediram
transferéncia para a ala dos adultos; sdo estratégias e mecanismos de defesa esse afastamento
do setor infantil.

A hospitalizacdo da crianga no hospital oncoldgico é percebida como incémodo,
preocupante, agitado e perturbador, principalmente o recorte de criangas em cuidado
paliativo. 1sso acontece pelos lacos afetivos da equipe de profissionais com esse publico,
como também uma valorizagdo social da infancia®, e uma experiéncia historica na nossa
sociedade que faz com que a infancia encontre-se afastada da morte, sendo assim entendida
como uma morte fora de tempo®°.

Um dos processos que os profissionais da salde proporcionam para as criangas Sao o
“alivio, tranquilidade e conforto”, processos importantes do cuidado com a crianca quando a
morte é inevitavel, pois tanto os familiares, como os profissionais do HNL ficam confortados
ao perceber que a crianga ndo sofre e nem sente dores.

Nesse processo de proporcionar bem-estar para as criangas oncoldgicas em cuidados
paliativos, os familiares acabam tendo uma aproximacdo maior com os profissionais, que se
prolonga também quando a crianga esta em casa. Existe um acompanhamento dos
profissionais do hospital que é parcialmente motivado por um sentimento de impoténcia com

a situacéo e uma maior empatia com os familiares das criancas.

68 E preciso remeter & obra classica de Philippe Ariés (1986), intitulada Historia Social da Infancia e da Familia,
na qual o autor mostra, a partir do exemplo francés, o longo processo de mudanca nas mentalidades que elevou a
crianga ao centro da instituicdo familiar, depdsito do investimento afetivo de seus familiares e do cuidado do
Estado.

%9 Refiro-me a nossa experiéncia histdrica pds-transicdo demografica, em que foi conseguido um efetivo controle
das taxas de mortalidade infantil (apesar de ainda serem altas no Brasil), contribuindo para a expectativa
generalizada de que os filhos sobrevivam aos pais. Em antropologia, a polémica mais conhecida a respeito das
atitudes dos pais (especificamente das maes) diante da morte de criangas foi protagonizada pela antropdloga
norte-americana Nancy Scheper-Hughes (1992), a partir da publicagdo do livro Death without weeping (Morte
sem lagrimas). Ver Franch e Falcdo (2004) para uma discussao sobre esse debate.



125

Em virtude de todas as circunstancias que acontecem nesse setor, a sala de cuidados

’

paliativos na ala infantil denomina-se “lugar reservado”, onde as criancas ficam internadas.
Tem algumas que ndo precisam ficar e retornam para as quimioterapias ou radioterapias, um
ambiente intensivo do cuidado. Quando entrei no setor infantil, parecia que estava em outro
hospital, pois € cheio de cores, brinquedos e desenhos, existindo também uma concentragdo
dos voluntarios. O sentimento de descontracdo apareceu, a psicéloga Durvalina destaca que
na pediatria tem toda essa parte ladica. Assim, é um setor sO de crianca, que tem a parte do
ambulatdrio, os consultoérios, tem a brinquedoteca, para se for preciso fazer o atendimento na
brinquedoteca, é tudo colorido, inclusive o hospital tem uma parede pintada com desenhos de
animais, fotografias e outros desenhos, intervencdes que visam a tirar o peso de estar no
hospital.

A morte mais dificil de lidar no hospital €, sem davida, a morte de criancas.
Inicialmente pensava que as praticas com crian¢as ndo iriam aparecer na minha pesquisa,
porém os profissionais que trabalham no setor de adultos estdo vinculados ao setor infantil
com uma diferenca apenas da equipe de enfermagem. A sensibilidade compreende todo esse
processo que acontece no setor infantil. A enfermeira Fabricia enfatiza que a morte infantil
ndo é algo facil, pois esta gravada no imaginario das pessoas, a crianga como um ser saudavel,
cheio de alegria, com todo um caminho para desvendar, explorar e aprender. E dificil para a
familia aceitar tal diagndstico na crianca, pois o tratamento é doloroso e ainda ha a
possibilidade de morte.

De acordo com Pettenon e Menin (2015), que desenvolveram uma pesquisa sobre 0s
profissionais de salde no contexto hospitalar, os profissionais da salde buscam estabelecer
uma forma de comunicacdo mais clara e efetiva, que se estende também aos demais
familiares. Os profissionais entendem que, mesmo com a impossibilidade de cura, os pais
continuam a acreditar que a crianga ird sobreviver.

Todo dia de observacédo, antes de sair do campo ficava na ala infantil, observava as
criangas chegando e conversando com os profissionais de uma forma intima, explicando para
eles o que estavam fazendo em casa ou perguntando se poderiam brincar na brinquedoteca
que existe no hospital. Os profissionais falam que as criangas com cancer consideram que 0
hospital ja& € uma segunda casa para eles, e que sdo familiarizados com aquele ambiente,
sabendo que passardo o dia la.

Os profissionais tém cautela nas formas de falar com essas criangas, por toda a
fragilidade em seus corpos, e também por perceber que nem sempre o diagnostico € inicial,

pois os sintomas podem ser facilmente confundidos com outras doengas. Os sintomas iniciais
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séo febres, dor no corpo etc., que muitas vezes vao seguindo com isso e quando percebe “jd
foi longe demais”.

As criancas que estdo em cuidados paliativos em sua maioria sdo causadas pela
leucemia, que é o cancer mais frequente das criangas, 0 “cdncer do sangue”. Perguntei para a
enfermeira como ocorre esse processo nas criangas e ela me disse que a leucemia consiste no
acimulo de células imaturas do sangue, localizada na medula éssea. Ela ainda me disse que
sdo caracteristicas nas criangas as leucemias agudas, que pode ser linfoide, que se agrava de
forma rapida, em criangas de menos idade, e mieloide. O tratamento em geral sdo as
quimioterapias, que podem levar um tempo. Continuando a conversa com a enfermeira, ela
me disse sentir “a autoestima da crianga”, diminuindo pela perda de cabelo e que essa
situacdo ndo era facil de lidar.

Todas as criangas que eu via no hospital ndo tinham cabelo, a falta de cabelo é um dos
marcadores mais visiveis de cancer e isso acontece como efeito do tratamento. Lengos e tiaras
coloridas colocavam no cabelo das meninas, e 0s meninos usavam bonés. Os profissionais
chamam essas criangas pelo nome, e em outros momentos até com nomes de personagens
infantis.

Quando uma crianca dessas vem a falecer tem profissionais que passam dias afastados
de suas funcdes pelo grau de afetividade que tiveram com elas e com os familiares. Confesso
que as historias das criangas foram as mais dificeis de serem escutadas. Como disse a
enfermeira: “se um adulto ndo merece morrer assim, imagina uma crianga que ndo tem
maldade e nem pecado, elas ndo mereciam”. Aqui ha uma compreensao religiosa da doenca,
a partir da ideia de pecado, maldade e, em contraposicao, inocéncia das criangas. Esses fatores
acontecem nas falas dos profissionais quando destacam o pensamento de “merecimento” e
“nao merecimento”, “procurou” e “ndo procurou”, a doenga como uma punicdo — a morte
como um julgamento.

Na oficina realizada, uma enfermeira desenhou um menino da pediatria, descrevendo:
“ele ja estava proximo da morte, e a gente ndo tinha mais nada a se fazer, pois o quadro ja
tinha se agravado muito. Naquele momento tive uma licdo, pois pude perceber que é um

.3

anjinho puro que se foi .
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Figura 11: Representacdo da morte de crianca
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Fonte: Técnico de enfermagem (2020)

Relacionar a morte infantil como um anjinho se da por uma ligacdo direta com a
religiosidade. De acordo com Franch e Falcdo (1991), a preocupacédo da comunidade sera a de
garantir que o anjinho atinja o céu, crenca que deve servir para consolar os que ficaram.
Continuando com o pensamento das autoras, elas destacam que:

No entanto, a crenca em que as criangas se transformam em anjos apés a
morte encontra-se em muitas outras regiées do mundo. Ao que tudo indica, 0
simbolismo dos anjinhos teve sua origem na Peninsula Ibérica, para
espalhar-se, posteriormente, por vérias regides da América Latina. Ha
interpretacfes que atribuem a crenga nos anjinhos a introducdo do Barroco
no Brasil, com a sua iconografia de anjos, serafins e querubins, e outras que
a imputam aos jesuitas, que a haveriam difundido para consolar os povos
indigenas quando estes viram aumentar a mortalidade entre seus filhos pelo
contato interétnico (p. 20).

O relato a seguir é da nutricionista Raphaela. A crianca em questdo tinha apenas sete
anos e ja sabia que estava proxima da morte. A entrevistada tinha uma relagdo muito préxima
com essa paciente, que se estendia até as proprias filhas dela, pela proximidade etéria. Na sua
partida, a profissional se sentiu perdida e preferiu ndo ajudar mais na pediatria. O Gltimo

pedido da menina era se vestir de anjinho, uma roupa azulzinha;

Um contato com a morte que me chamou muita atencdo foi com uma
crianga, minhas filhas eram pequenas e elas vinham para cé e tinha essa
crianga, [...], ela tinha sete anos, isso foi vinte anos atrds mais ou menos, € 0
que aconteceu? minhas meninas se apegaram a ela, elas passaram finais de
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semana na casa de uma copeira daqui, tinha um céancer cervical, e ela pegou
infeccdo urinaria e ela ndo poderia tomar quimioterapia para diminuir o
tumor, e o tumor dela era super agressivo, ndo poderia porque ela estava
fazendo uso de antibidtico, e nesse meio termo ela teve insuficiéncia
respiratédria e foi a 6bito. E ela sempre dizia, “tia quando eu morrer, quero
me vestir de anjo, me vestir de azulzinho.” Foi quando eu sai da pediatria, eu
era da pediatria e sai porque a gente se apega, a gente sentia, ela fez
quadrinhos’™, a gente da nutricdo se apagou com ela, era eu e outra. Eu sou
a mais antiga. E 0 meu mecanismo foi sair da pediatria que me afetava mais.
Mas ai a gente vai criando uma barreira, principalmente no familiar, pois é ai
gue a gente vai criando muitas raizes e vocé fica na dependéncia de sempre
ajudar mais e mais e ultrapassar o seu limite emocional. Foi ai que me perdi
muito. (Raphaela, nutricionista, entrevista realizada em 03/03/2020).

A fisioterapeuta Rafaela esclarece que sempre é triste a partida de alguém, mesmo
sabendo que seja de uma paciente em cuidados paliativos. Em lagrimas, relatou sobre a
partida de uma crianga que estava com traqueostomizada, dispneica — “uma respiracdo
ofegante a crianca estava. Foi colocada na ventilacdo mecanica, ela s6 queria ar para
respirar, uma coisa tdo simples, a gente esté respirando, né?” [fez um gesto de afirmacéo
para eu confirmar], mas tinha chegado a hora e simplesmente a profissional disse que chorou
com a equipe pediatrica. O consolo dela era saber que a crianca ndo estava mais sofrendo no
mundo, e tinha se tornado um anjinho.

E cabivel fazer uma relagdo com o proximo depoimento da assisténcia social, e
perceber como as formas de lidar com esse recorte de morte sdo equivalentes em seus
discursos. Esse relato foi um momento dificil ndo s6 para ela, como também para sua
companheira de setor que acompanhou todo o processo:

Até hoje eu lembro, essa menina o nome dela era [...] e a gente a chamava de
Pocahontas, sabe por qué? ai, meu Deus eu ndo gosto nem de falar, eu acho
que ela tinha oito anos na época ela tinha o cabelo enorme, linda, linda,
linda, parecia uma india, por isso que a gente chamava de Pocahontas. Ai
todo dia eu passava e perguntava como estava, Pocahontas, ai nés ligavamos
pra saber como é que ela estava ai ela, a gente se envolver demais, a gente
comecou a se envolver demais, ndo que eu tenha criado aquela coisa dura...,
mas eu me protejo mais. Esse é um dos meus maiores medos, de ndo sentir a
dor do outro. Porque quando vocé ndo sente vocé... [respiracdo forte]. Mas ai
0 que aconteceu, ela amputou a perna, foi mertasacoma com metastase
pulmonar, ai eu estava comecando ndo sabia que era tdo grave assim, ela
completou ano aqui e raspou o cabelo a gente acompanhou tudo, passou
meses aqui. Ai ela cortou primeiro a perna, ai depois ela foi pra uma UTI,
depois voltou, foi todo um processo, eu sei que no dia que ela faleceu eu
estava em casa [...] e sim, a gente recebia bilhetes dela, ela mandava
bilhetinhos, aquela parte afetiva, a gente se envolveu muito, eu inexperiente
quando ela morreu queria me despedir. Eu fiquei uma semana, como se fosse
da minha familia, eu chorava, ficava lendo os bilhetes dela, foi dificil a
recuperacdo. (Milena, assistente social, entrevista realizada em 23/02/2020).

70 posteriormente serdo debatidos esses quadrinhos que as criangas presenteiam como forma de dadiva.
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Foi muito comum, durante o campo, os profissionais de saude destacarem como esses
processos de morte inicialmente interferiram em suas relagOes. Essas narrativas evidenciam
como a relagdo com a morte infantil é delicada, e percebendo-se que esses profissionais lidam
com uma série de contextos em sua atuacao profissional. Fazer um distanciamento extramuros
desses profissionais € um processo arduo, mas necessario. De acordo com Valle et al (2016),
0 contato com o fendmeno da morte de criangas com cancer no ambiente hospitalar deixa
marcas profundas indeléveis, pois quando a finitude da crianca € abordada, a morte é vista
como uma calamidade, principalmente quando € o cancer.

A meédica Lizandra também fala sobre essas marcas profundas indeléveis, entretanto
destacando o aspecto positivo da relacdo especial que pode se criar com alguns pacientes, no
caso em questdo, com um adolescente:

[enfermeira disse] “doutora ele estd 1a em cima, estd indo embora, mas eu
acho que ele ainda quer ver a senhora” e eu disse “eu vou 1a!” e quando eu
falei com ele e alisei o cabelo dele, ndo deu um minuto ou dois e ele faleceu,
sabe quando vocé espera, sabe que ele tinha um olhar de amigo e era
adolescente também, um olhar de interacdo com vocé e que eu confiava nele
e ele confiava em mim, tudo que eu falava ele tentava fazer, pro bem dele
mesmo e tudo que ele me contava a gente tentava diminuir de sintomas, a
gente conseguia se compreender, era como disse antes, é magico, quando
VvOCé consegue essa interacdo profunda com o paciente ou com a familia ele
se torna parte de vocé, ndo é parte da sua familia porque ele ndo vai ser parte
da sua familia, ele se torna um pedaco de vocé, porque aquela experiencia
VvOCé consegue passar adiante pra outros e isso se torna méagico. (Lizandra,
médica, entrevista realizada em 26/11/2020).

Quero destacar com esse momento que no caso de enfermeiras, a proximidade é
exigida e, portanto, vivem mais de perto o risco de envolvimento pois estdo com esses
pacientes cotidianamente. No caso da médica, a celebracdo desse envolvimento com um
paciente parece estar relacionada a um cotidiano menos préximo. Os médicos estdo na
posi¢do de realizar procedimentos tendo o poder sobre o paciente no que “deve fazer\ou
deveria fazer”, “o poder da verdade”, existindo uma ligacdo de confianca com esse
profissional. J& a equipe de enfermagem, é vista como quem vai realizar cuidado cotidiano
depois das informacdes médicas. Por esse motivo, quando se estabelece essa conexdo com 0s

médicos, pode ser destacada a positividade desse laco que foi criado.
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4.4 “ESTOU ARRISCANDO A MINHA VIDA”: A SOLIDAO DA MORTE EM TEMPOS
DE COVID-19

No comego do més de mar¢o de 2020, quando estava em um ritmo intenso na pesquisa
de campo, as manchetes dos jornais informaram a apari¢do dos primeiros casos de COVID-19
no Brasil, doenca causada pelo virus Sars-CoV-2. De repente, a morte comegou a ser debatida
e 0 medo da pandemia que estava se aproximando se tornou visivel nos semblantes, refletindo
0 medo das pessoas que fazem parte do meu convivio social. O tema comecou a ganhar
grandes propor¢des & medida em que as mortes pela doenca se multiplicavam no mundo todo,
e também no Brasil. Os profissionais da saude ocuparam um lugar importante dessa triste
estatistica’, pois estdo “na linha de frente” dessa pandemia, sendo apresentados as vezes
como “os verdadeiros herois”, que estdo arriscando as suas vidas e colocando em risco a dos
seus familiares para ajudar nesse caos social que estamos vivenciando.

As relagdes sociais comecaram a ficar distantes, e do dia para noite tive que comecar
uma adaptacdo dessa nova rotina que logo deixou de incluir as idas continuadas ao Hospital
Napoledo Laureano para minha pesquisa. Tentando manter acesa a chama do meu campo,
comecei a fazer uma observacdo de postagens do Instagram do hospital, além de acompanhar
lives, reportagens e conversas informais pelas redes sociais. Logo fiquei sabendo que os
profissionais considerados de risco foram afastados, incluindo gestantes, portadores de
doencas cronicas, maiores de 60 anos, pessoas com problemas respiratérios e
imunodeprimidos. Com esses afastamentos, o quadro de funcionarios diminuiu
consideravelmente e as rotinas dos cuidados tiveram outra logistica, com a formacdo de uma
equipe especifica para os casos de COVID que, presumivelmente, chegariam também ao
hospital.

Ainda no més de marco, recebi a informacéo por meio das paginas oficiais do hospital,
Instagram e site HNL, que foram suspensas as visitas na UTI e enfermarias, assim como a

presenca de voluntérios, pesquisadores e estagiarios no hospital. Desde entdo, os quadros

1 O Ministério da Sadde publicou Novo Boletim Epidemiolégico da Covid-19 traz balanco de infeccdes em
profissionais de salde, na quarta dia 08 de Julho, o Boletim Epidemiol6gico Especial n° 21 sobre a Covid-19 no
Brasil. Até o dia 4 de julho, 173.440 casos de Sindrome Gripal (SG) foram confirmados para a Covid-19 em
profissionais da &rea da salde de todo o pais. As profissGes com maior registro de casos foram os técnicos ou
auxiliares de enfermagem (59.635), seguido dos enfermeiros (25.718), médicos (19.037), Agentes Comunitarios
de Saude (8.030) e recepcionistas de unidades de salde (7.642). Em relacdo aos casos graves da doenca de
Covid-19, que necessitaram de internacdo hospitalar, foram confirmados 697 casos. Os técnicos ou auxiliares de
enfermagem foram os mais afetados, com 248 casos, seguido dos médicos (150) e enfermeiros (130). Além
disso, 138 mortes foram registradas para Covid-19 entre os profissionais de saude. Acessado:
https://www.saude.gov.br/noticias/agencia-saude/47179-novo-boletim-epidemiologico-da-covid-19-traz-
balanco-de-infeccoes-em-profissionais-de-saude, no dia 09 agosto 2020.



https://www.saude.gov.br/noticias/agencia-saude/47179-novo-boletim-epidemiologico-da-covid-19-traz-balanco-de-infeccoes-em-profissionais-de-saude
https://www.saude.gov.br/noticias/agencia-saude/47179-novo-boletim-epidemiologico-da-covid-19-traz-balanco-de-infeccoes-em-profissionais-de-saude
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clinicos dos pacientes passaram a ser divulgados através de boletim médico, duas vezes por
semana, pelas profissionais da saide com chamadas de videos ou liga¢cfes aos familiares.

Além disso, o Hospital criou uma comissdo para a prevengdo e combate ao novo
Coronavirus, e foram instituidas novas medidas no &mbito do hospital, entre elas, todos foram
imunizados com a vacina HIN1. No setor de Urgéncias, abriu uma consultoria prépria para
atender os pacientes que estivessem com sintomas gripais, e assim ficaram separados dos
demais pacientes. Os atendimentos continuaram normalmente, porém sem grandes esperas no
hospital.

Medidas foram tomadas de imediato, mas foi inevitavel a chegada do virus ao hospital
fazendo uma nova “ala COVID” com os pacientes que estavam com o virus e cancer.
Pacientes ja internados no Hospital Napoledo Laureano que apresentarem quadro respiratorio
e se enquadrassem como caso suspeito, deveriam ser isolados na Emergéncia Respiratoria
para o devido diagnostico na "ala COVID" e encaminhamento para a referéncia, se
necessario.

Na “ala COVID” ndo tem visita, e os profissionais comecaram a assumir essa
responsabilidade dobrada. Os pacientes ficaram distantes dos familiares acometendo uma
renovada “soliddo dos moribundos” nos hospitais. Na conhecida obra de Elias (2001), A
solidao dos moribundos, o autor chama atencéo para o processo de afastamento da vida social
que comeca na velhice e se aprofunda com a doenca e a morte, processos que passam a ser
geridos (e escondidos) nos hospitais. De acordo com o autor, os moribundos sofrem de
solidido pela pouca expectativa de identificagdo dos outros com a sua condi¢do’. A
experiéncia da soliddo do moribundo aparece, na obra de Elias, como um efeito negativo do
processo civilizador: “moribundos afastados de maneira tdo asséptica para os bastidores da
vida social; nunca antes os cadaveres humanos foram enviados de maneira tdo inodora e com
tal perfeicdo técnica do leito de morte a sepultura” (ELIAS, 2001, p. 31). Lembremos que, nos
cuidados paliativos, a presenca da familia e um acompanhamento préximo da equipe
profissional sdo fundamentais no atendimento, ao ponto de termos ouvido falar em “morte
acompanhada”. Porém, em tempos de COVID-19, tanto os familiares foram impedidos de

irem ao hospital para ficar com os pacientes, quanto a relagdo com os profissionais se

"2 Para Elias (2001), a morte n&o é terrivel, o individuo dorme e o mundo desaparece, o que é terrivel é a dor dos
moribundos ndo sendo relacional nas esferas sociais. Como descreve em sua citagdo; “A morte ndo ¢ tao terrivel.
Passa-se ao sono e o mundo desaparece — se tudo correr bem. Terrivel pode ser a dor dos moribundos, terrivel
também a perda sofrida pelos vivos quando morre uma pessoa amada. Ndo ha cura conhecida. Somos parte uns
dos outros. Fantasias individuais e coletivas em torno da morte sdo frequentemente assustadoras. Como
resultado, muitas pessoas, especialmente ao envelhecerem, vivem secreta ou abertamente em constante terror
com a morte. O sofrimento causado por essas fantasias e pelo medo da morte que engendram pode ser téo
intenso quanto a dor fisica de um corpo em deterioragdo” (ELIAS,2001, p.76).
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modificou pelo “medo do virus invisivel” e pelos protocolos que passaram a ser observados.
Parto do principio, portanto, de que o tempo pandémico trouxe modificacdes tanto a partir do
Estado, como também dos individuos, pelo medo de morrer, iniciando um processo de
distanciamento dos corpos contaminados pela COVID-19 em estagio grave do convivio
social, redundando numa renovada soliddo dos moribundos nos hospitais, 0 que também foi
observado por outros pesquisadores (ANPOCS, 2020; SILVA; SILVA, 2020).

Diante do carater contagioso do Sars-CoV-2, a Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitaria (ANVISA) determinou novas normas de orienta¢@es de cuidado com o corpo através
do Comunicado DVST-CVS”™ 09/2020, que significou uma intensificacio das normas
higienizadoras para o corpo contaminado grave e o morto. A partir desse momento, 0 corpo
diagnosticado com coronavirus passou a ser tratado como altamente contaminador.

Distanciar o corpo contaminado pelo COVID-19 exige a implementacdo de novas
normas sanitarias, que terminam deslizando para outros processos envolvendo pessoas
hospitalizadas e em cuidados intensivos. De acordo com Crepaldi et al (2020), os processos
de terminalidade tém sido afetados no periodo de pandemia do COVID-19 pelo afastamento
do corpo, pois impde desafios aos rituais de despedida nos pacientes terminais que estao
contaminados pelo coronavirus em estado grave. O fato de pessoas na iminéncia da morte
estarem isoladas e sem contato, sem a possibilidade de estabelecer interages face a face,
pode dificultar as conversacfes no final da vida, talvez alterando radicalmente tudo que
observei ate aqui.

Contudo, Silva (2020) também observa que, no periodo da pandemia, se deu vazdo a
novas possibilidades de interagdo social que cercam o processo de adoecimento e morte para
possibilitar o contato com os familiares e amigos. Nesse sentido, a ajuda de médicos e
enfermeiros possibilitou, com o auxilio das tecnologias por meio de telefones celulares nos
quartos de hospitais, a interacdo com pacientes em terminalidade pelo coronavirus, com isso,
enfermos puderam se despedir dos seus queridos usando as tecnologias. Os profissionais HNL
destacaram que teve familiares que ainda ficaram em baixo do hospital nas tendas o dia todo
esperando informacoes sobre o paciente.

Entendendo que nas unidades terapéuticas a morte por isolamento é frequente,
configurando uma inerente distancia nas relagcdes sociais. Com o periodo de pandemia o
distanciamento continuou sendo utilizado, porém, tornou todo esse processo ainda mais

delicado, pois se materializou de forma mais rapida e dolorosa. Percebe-se que a entrada do

3 A Divisdo Técnica de Vigilancia Sanitaria do Trabalho-Centro de Referéncia em Salde do Trabalhador
(DVST-CEREST).
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hospital € o momento que o profissional de satde acolhe o paciente e acontece a afastamento
da familia. Nesse processo, a ala para os pacientes com COVID-19, esta sendo compartilhada
com a urgéncia para 0s pacientes oncologicos.

Os profissionais do HNL relataram que comecaram a ficar sobrecarregados com a
nova rotina, muitos ndo estavam voltando para casa, dormindo em lugares distantes para
proteger os familiares. Logo no comeco da pandemia, ademais, 0s equipamentos basicos de
protecdo do hospital para os profissionais acabaram. Na ocasido, um canal local de televiséo
fez uma reportagem sobre o problema, e comecou uma campanha de compra de
Equipamentos de Prote¢do Individual (EPI) para os profissionais, para manterem o hospital
aberto. Conseguiram esses equipamentos gracas a acdo da sociedade, com o auxilio de
costureiras, empresas, ONGs e familiares, pois a comunidade, como ja foi explicado, € forte
no auxilio colaborativo do hospital. O hospital recebeu um tinel de descontaminagédo, que foi
projetado e desenvolvido para equipe técnica do instituto SENAI. Como também, as lives de
pessoas famosas locais comegaram acontecer para colaborar na manutencao desse hospital.

No Instagram’, os profissionais também fizeram a campanha “fique em casa” (Figura
12), pois mesmo os familiares sabendo que o acesso estava limitado, ficavam na frente do
hospital em tendas. Quando os profissionais relatam sobre a situacdo do ndo acesso, as vezes
acontece atrito. A todo momento os profissionais destacavam a importancia de usar mascara
nos arredores do hospital. E pertinente perceber que a chegada da COVID-19 afetou 0 servico
de cuidados paliativos. Ou seja, além de os pacientes que estavam/estdo com 0 novo
coronavirus nao poderem receber visitas, todos 0s pacientes estavam sendo privados de visitas
como medida preventiva para evitar a circulagdo do virus no hospital. Como isso, afetou a

pratica de cuidados paliativos com essa soliddo mediada com auxilio das tecnologias.

4 Outro ponto que foi divulgado nas redes sociais, que no momento de pandemia outras pessoas ndo vinculadas
ao hospital, estavam se aproveitando da situagdo querendo arrecadar doag@es irregularmente, quando o hospital
lancou uma nota reafirmando os meios de doagéo.
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Figura 12: Manifestagdo “fiquem em casa”
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Fonte: Publicacdo nas redes sociais dos profissionais (2020)

A morte decorrida pelo COVID-19 foi inevitavel, os pacientes que antes estavam
morrendo apenas com cancer, agora o virus também estava ocasionando a morte no hospital.
Os profissionais comegaram a ser infectados pelo virus, e assim o distanciamento desses
profissionais comegou a acontecer. O momento mais dramatico foi quando uma das
assistentes sociais morreu em decorréncia de complicagbes da Covid-19, Alexandra
Rodrigues de Figueiredo, que era chamada de “Sandrinha”. Ela aparece na foto acima (Figura
12) do lado esquerdo segurando a placa com o nome “por vocés”. Tinha por volta de 40 anos
e faleceu no dia 19 de julho. Pacientes também morreram pelo coronavirus. Na estatistica de
setembro no boletim interno do hospital, 74 profissionais da saiude foram contaminados até
essa data, e 67 pacientes tiveram casos confirmados, e desses pacientes, 17 morreram. Essas
mortes intensificaram bastante a vigilancia de si, pois essas rotinas tém ocasionado um
sentimento de medo para os profissionais, tornando os seus dilemas morais onipresentes,
sobre como se relacionar com os pacientes e 0s colegas de profissao.

Uma ressignificacdo comecou a acontecer para esses profissionais, e agora sao vistos
como “herois”. Comegaram a dar maior visibilidade visibilizando suas lutas incessantemente,
performando com marcas nos rostos feitos pelos EPI. Trata-se de um arduo papel na luta
contra o Coronavirus, mesmo sabendo que ndo tinha um conhecimento suficiente para o

tratamento do virus, e 0 medo que o hospital entre em um colapso.
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4.5 A ENFERMARIAS 25 E 26

Neste ponto da dissertacdo vou discorrer brevemente sobre como ocorre a chegada dos
pacientes paliativos as salas 25 e 26, que sdo, como ja foi destacado, os locais onde 0 grosso
das atividades de cuidados paliativos é realizado. Antes de 0s pacientes irem para essas
enfermarias, eles passam por uma triagem na Urgéncia, na qual lhes sdo atribuidas cores
indicando sua “classificacdo de risco”: a cor vermelha (prioridade méxima) é considerada
“emergéncia”, 0 paciente precisa de atendimento imediato; com a cor laranja (prioridade alta)
o paciente ¢ considerado “muito urgente”, que necessita de atendimento o mais rapido
possivel; na cor amarela (prioridade média) o paciente é considerado “urgente”, precisa de
avaliacdo porém tem condicdes clinicas para aguardar; enquanto que na cor verde (prioridade
baixa) é considerado “pouco urgente”, € um caso Menos grave que necessita de atencdo
médica; e por ultimo temos a cor azul (prioridade minima), considerada “ndo urgente”, que é
0 caso de menos complexidade e procedimentos simples. Nas tardes que acompanhei a
triagem, os atendimentos aconteciam de forma rapida, com uma espera de, em média, 20
minutos. Esse é um tempo bastante tenso: nessa sala os gemidos de dores eram muito
frequentes e a preocupacao dos familiares € nitida, porque sdo pacientes que estdo com dores
ha tempos em sua residéncia.

Na Urgéncia, identifiquei trés espacos: uma sala com poltrona reclinavel, outra sala
com camas ¢ uma sala “humanizada” para pacientes em cuidados paliativos. Explicando a
presenca dessa sala mais reservada na Urgéncia, a enfermeira Alana enfatiza que “como la
dentro [a Urgéncia] € uma area aberta, entdo existe outros pacientes, entdo, ver aquela
morte é desumano, e aqui se torna mais uma sala humanizada, que a familia pode estar junto,
pode fazer aquele luto presencial”. Nessa sala tem apenas duas camas e a profissional relata
que acontece uma “morte bonita”, morte com desejos, conversas, musicas e despedida dos
familiares, que “ja teve até declaragdes de amor”, tudo muito simbodlico, por isso que ¢
importante dessa sala “humanizada” na urgéncia, pois as enfermarias 25 e 26 sdo para
pacientes com cuidados paliativos prolongados, aqueles que ‘“realmente ndo t&ém mais cura,
mas que eles tém uma sobrevida de medicacao que pode até ter possibilidade de alta .

E importante informar que ndo realizei a pesquisa nesta Gltima sala porque nela ha
pacientes que estdo para morrer a qualquer momento. Antes a Urgéncia também era porta de
entrada para as internagfes, mas, com a chegada do COVID, o servi¢co ficou muito
sobrecarregado, quase entrando em colapso. A nova dire¢do, entdo, suspendeu as internacGes

via Urgéncias, limitando a observacdo a um prazo de 24 horas. Quando a internacdo se faz
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necessaria, 0s pacientes e seus familiares devem procurar a central de enfermagem para deixar
seus pacientes internados e ocupar as enfermarias.

No Hospital Napoledo Laureano sdo muitas as decisfes que os profissionais de saude
precisam tomar em relagdo ao tratamento dos pacientes em cuidados paliativos. Uma vaga nas
enfermarias € dificil, vai de acordo com a necessidade de urgéncia do paciente. Neste
momento faco um recorte para as salas onde ficam os pacientes que antigamente em cuidados
paliativos: as salas 25 e 26.

Quando estava fazendo as primeiras entrevistas, antes de aprofundar meu trabalho de
campo, os profissionais sempre me diziam: “vocé precisa conhecer a enfermaria 25 e 26" .
Aquela referéncia constante indicava que aquele era o espaco por exceléncia onde a pratica
dos cuidados paliativos acontecia. Lima (2009), que também desenvolveu uma etnografia no
hospital pesquisado, afirma que na enfermaria 26 ha uma comunicacdo simbdlica no que se
refere aos usuarios de cuidados paliativos dessa enfermaria, e diz que este seria um local de
isolamento, ficando conhecido como um “abrigo dos moribundos”, destaca a enfermeira de
sua pesquisa. Nessas enfermarias podemos perceber as cinco fases destacadas nos estudos de
Elizabeth Kiubler-Ross, pioneira nos estudos de morte em pacientes terminais: negacao, raiva,
barganha, depressao e aceitacdo. Segue o esquema desses dois espacos:

Figura 13: Planta das enfermarias
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Fonte: Elaborado pelo autor (2020)
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Na sala 25 ficam os pacientes em situacdo de cuidados paliativos, e na 26 ficam 0s
“infectos”, pacientes com doengas infectocontagiosas, além do cancer. Para ser um
profissional das enfermarias 25 e 26, precisa ter cuidados redobrados na utilizacdo do EPI.
Por questdes de biosseguranca, é necessario que exista um rodizio na equipe de enfermagem;
sendo assim, todos os técnicos ou enfermeiros ja passaram por essas salas. Muitos
profissionais me informaram que ali se encontram os pacientes com o risco de morte, e que as
vezes as tomadas de decisdes sdo dificeis.

Chegando ao hospital, subindo a rampa para os setores das enfermarias ndo tem erro:
as enfermarias 25 e 26 sdo as Ultimas do lado direito. Trata-se de uma disposi¢éo estratégica,
assim como também ¢é estratégica a disposicdo das camas em cada uma dessas salas. Ao
passar em outras salas da enfermaria, os leitos dos pacientes ficam do lado direito da porta, o
que torna facil visualizar os pacientes. Consegui observar isso, que se deu até a sala 25 com 0s
pacientes em cuidados paliativos. Na 26, a sala dos infectos, eles ndo ficam de uma forma
visivel; quem anda no corredor ndo consegue observa-los, diferentemente das outras
enfermarias. Eles sdo protegidos de um possivel olhar desatento. Essa disposicdo espacial —
salas ao fundo do corredor, leitos ocultos — € uma expressdo material do progressivo
isolamento desses pacientes, essa separacdo faz parte de velhas praticas que podem ser
encontrados em muitos estudos sobre a morte, como por exemplo na obra de Martins (1983).
Aqui podemos destacar a nocdo de liminaridade de Victor Turner (1974) — eles estdo na
margem, interagindo cada vez menos com a vida do hospital. Na antessala da morte,
poderiamos dizer.

Embora as enfermarias 25 e 26 sejam o centro dos cuidados paliativos, ha algumas
diferencas entre elas. Na sala 26, nédo tinha ventilador na parede como na sala 25. Tanto a
posicdo das camas como a auséncia de ventiladores fazem pensar numa estratégia para evitar
contaminar pessoas que estavam passando ou ir outras enfermarias préximas, que também
estdo com céncer com o sistema imunoldgico abatido, porém sem infecgdo. Apesar do
estimulo a conhecer as salas 25 e 26, muitos profissionais disseram que era melhor eu ndo
ficar entrando muito na sala 26 por conta do risco’, pois nessa enfermaria ficam os pacientes

“infectos” e ja a enfermaria 25 os pacientes estdo com baixa imunidade. Nesse sentido, uma

5 Nas sociedades ocidentais, a tematica do risco se verifica tanto no dmbito da producdo do conhecimento
cientifico, quanto no senso comum. No primeiro dominio, a excessiva quantificacdo das primeiras anélises de
risco provocou reacles, especificamente no campo das ciéncias sociais que abordam o risco como fenémeno
sociocultural. No &mbito das préaticas e representacfes, a no¢do de risco tem alcance significativo na vida social,
sendo facilmente observada nos meios de comunicagdo de massa através do tratamento dado a certos temas. O
fendmeno atinge desde o consumo de alimentos ao fato de atravessar a rua na faixa de seguranca, e neles
ingressa um conjunto de medidas de regulagdo da vida social em torno da méaxima risco que se corre (NEVES.
2008. p. 32).
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excessiva circulagdo pela sala dos “infecto” iria trazer risco tanto para mim, quanto para os
pacientes paliativos. A enfermeira Martiniana Xaxa foi uma das profissionais que destacou 0s
riscos que a sala tem para os profissionais por ser uma sala de “infectos”. A fisioterapeuta
Bruna comentou também sobre os riscos, e que seria um problema, para mim, fazer o
acompanhamento nesse espago, que necessitaria de EPI.

Em todas as entrevistas realizadas, a sala 26 foi destacada como perigosa, além de
emocionalmente impactante, enquanto a sala 25 foi destacada apenas como sensivel e,
também, emocionalmente impactante. O discurso do risco em torno dos pacientes da sala 26
torna a aproximacéo a eles mais complicada — ndo apenas sdo objeto de cuidados paliativos,
mas had a necessidade de afasta-los (a eles, a seus fluidos, suas respiracdes) dos demais
pacientes.

Essa aceitacao da vida e o processo de uma “boa morte” para esses profissionais, sao
formas de percepcdes no entendimento que os pacientes possam viver bem até a morte. Penso
que, de certa maneira, isso se aplica também para o pesquisador. Em todo o processo de
pesquisa precisei me preparar muito para os desafios das condi¢cdes dos pacientes das alas 25
e 26, e foi ali que tive os momentos emocionalmente mais intensos e dificeis em campo.

Apesar da dificuldade, a observagdo nas enfermarias 25 e 26 me permitiu apreender
em que cada membro da equipe paliativista contribui para o bem-estar do paciente. A
nutricionista Raphaela, por exemplo, sempre se preocupava em fazer suplementacédo para 0s
pacientes dessas salas. A equipe de nutricdo entrava em contato com os medicos quando era
necessario colocar uma sonda alimentar, pois em muitas situacdes esse € 0 Unico suporte
alimentar para os pacientes poderia terminar seus dias.

E nas alas 26 e 27 que os profissionais mais se enfrentam com os limites do proprio
trabalho, onde mais se deparam com situacfes que lIhes afetam e onde precisam p6r em
funcionamento o que denominei, em outra parte, de modelagem emocional. Foi numa dessas
salas, por exemplo, que uma assistente social me disse ter sofrido um desmaio devido a
situacdo de um paciente. A mesma relata que foi dificil lidar com a morte desse paciente
especifico, pois todas as vezes que passava na enfermaria falava com o paciente, “no outro
dia, cadé o paciente? Mas ele estava bom, estava bonzinho, s6 que néo estava bom! Mas ele
estava bonzinho, ai de repente, morrex”. Lidar com determinadas mortes no ambiente
hospitalar ndo é um processo facil, principalmente nessas alas.

De acordo com o técnico de enfermagem Artur, “tem que cuidar bem” os pacientes
dessas enfermarias, principalmente na area onde ficam os “infectos”, devido a diferenca dos

outros cuidados. Esse profissional enfatizou que, sabendo que ndo tem mais “retorno de cura”
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para esses pacientes, o que se pode fazer é apenas amenizar as dores. Assumir que a pratica do
cuidado ndo pode ir além desse limite é necessario para conseguir dar a atencdo necessaria
sem se afetar demais: “0S sentimentos negativos possam aparecer, temos que ter cuidado com
as nossas vidas também . Para os profissionais que estdo trabalhando diretamente nessa ala, é
necessario pensar sua posi¢do na estrutura do hospital, o limite da sua atencdo, para “ndo se
afetar demais”. Herzlich (1993) informa que a angustia esta presente na rotina de trabalho dos
profissionais. Para ela, o sentido da escolha na area da satde leva a “ndo testemunhar
insensibilidade as questbes suscitas pela morte, mas revelam, ao contrario, uma angustia
inconsciente particularmente no viver face ao evento” (HERZLICH, 1993, p. 6).

No contato com os profissionais da satde na oficina, foi desenhado um paciente dessa
ala, justamente aquele que, no primeiro dia de visita ao Hospital, disse aos gritos que iria
morrer, conforme expliquei no primeiro capitulo. Esse paciente estd com miiase na face, que €
uma afeccdo parasitaria devido a infestacdo dos tecidos do corpo por larvas de insetos. De
acordo com a profissional na oficina, ele estava “apenas vivo”, e a situacdo em que se
encontra faz com que comece a agir com agressividade com as profissionais do setor:

Quando se fala o tema de cuidados paliativos 0 que eu entendo um pouco,
nés temos um paciente na enfermaria 26, veio da urgéncia com miiase, a
gente tratou e recebeu alta. Hoje ele esta de volta ao hospital, acho que
faz bem uns 20 dias, aonde ele tem um tumor na face, e esse tumor ja
tomou conta da face dele, ele j& estd debilitado. [...] onde estd bem
fragilizado e a familia ndo aparece ninguém, tem uma filha 14, mas nédo
conversa com ele. E tanto que ele é bem agressivo com a gente, mas se a
gente chegar daquela forma conversando com ele, ele até melhora. Ele
me atendeu hoje super bem, mas com minha colega ele tentou agredir ela,
mas hoje eu consegui fazer os curativos e a dar banho novamente nele e
nisso ele permanece nesses cuidados paliativos, ndo tem chance de cura,
né?! Ai ele fica no soro, curativo, vai levando até onde Deus quiser
porque o cuidado nds fazemos. Ele esta s vivo!7®

A profissional da saide desenhou o paciente tomando o soro, com 0s curativos, e se
desenhou com o semblante triste e o paciente com a metade do rosto afetado com o tumor.

Embaixo, a filha, e em cima, o nome da enfermaria 26.

76 Relatos da profissional de enfermagem na oficina realizada.
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Figura 14: Representacdo dos pacientes da ala de cuidados paliativos
) : v ,: I ]
l ,_,lr“}-\.if, VI G?-CH . a"{

L

Fonte: Profissional da saude (2020)
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A assistente social Milena falou do medo dos familiares de que seus pacientes estejam
nessas duas alas. Um dos problemas gue ela apontou é a comunicacao dessa mudanca para 0s
familiares. Muitas vezes, quando o paciente € transferido, ndo ha um preparo desde o inicio
com os familiares para explicar a situacdo. Ela me explicou como o fluxo deveria funcionar
nesses casos: “uma vez a gente até ja conversou, e disse: Olhe, o ideal o fluxo seria o que? o
paciente ter o diagndstico no ambulatorio, de la passar pelo psicélogo e depois passaria pelo
servico social para saber dos seus direitos e ficaria reagendando”. Porém essa troca é
minima, os familiares acabam conversando com outros familiares e assim uma rede de
informacdes extraoficial comega a ser formada e a equipe de enfermagem tem que saber lidar
com isso. O técnico de enfermagem Werton sempre pediu para aguardar as informacdes
oficiais do médico e relata do medo que existe desse espaco.

Na primeira observacdo que realizei nessa sala, estive acompanhando Werton. Esse
técnico de enfermagem me explicou que, naquele momento, havia trés pacientes infectados
por bactérias, e reforcou a necessidade do uso da madscara, por se tratar de pacientes “de
contagio”. Por serem salas tao pesadas, ele me explicou como se dava o processo de cuidado,
dizendo que tinha que ficar sempre atento, pois existia uma diferenca desses pacientes para 0s
demais. De acordo com a explicacdo de Werton, esses pacientes tinham uma ferida que
infeccionou e criou uma bactéria em cima do cancer.

Naquela altura, o paciente da Figura 14 ja havia falecido e Werton me informou que
havia um outro paciente com miiase, ou, como ele disse, com “tapuru, com bicho no reto”.
Alem desse paciente, tinha mais duas mulheres na sala 26, uma com 56 anos e a outra com 32
anos, ambas com cancer no colo do Utero, mas o que estava com a situagdo mais precéria foi o
homem com miiase no reto. Ao me descrever a situacdo de cada um dos pacientes, Werton
informou que esse homem tinha HIV, e com a voz baixa, disse-me: “ele ¢ gay”. Confesso que
fiquei desconfortavel nessa situacdo, porque era uma informacdo que ndo havia qualquer
necessidade de trazer a tona, a ndo ser para reforgar o esteredtipo entre ter HIV e ser gay.
Enquanto as duas mulheres que estavam la existia uma relacdo de corpo saudavel e ndo-
saudavel. De acordo com Werton, a mulher de 32 anos mantinha uma alimentacdo saudavel e
atividades fisicas e “ndo merecia estar la”. Fiquei pensando se 0 homem com o cancer no
reto “ndo” tinha esse corpo saudavel por ter HIV e merecia estar 1a? Comentarios como esses
sobre “merecimento”, atravessados por questdes morais e também por ideias do “cuidado de
si”, aparecem com uma certa frequéncia nas conversas com os profissionais.

Antes da nossa conversa, 0 profissional estava dando banho nesse paciente e relatou

que “neste momento percebo que é uma licdo de vida, e que a gente ndo é ninguém, e a
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profissdo da area da salde traz uma reflexdo para a vida”. Ainda destaco mais, ndo s6 uma
reflexdo para vida, mas também os rétulos que sdo constituidos na sociedade e esses se
perpetuam na institui¢do, “como todo gay tem HIV” ou até mesmo “se vocé pratica esporte é
saudavel e ndo fica doente”. Fiquei me perguntando, qual seria o desejo desse homem? Como
sua orientacdo sexual pode ter interferido na realizacéo dos cuidados paliativos no HNL?

Conversando ainda com esse profissional, uma chamada de urgéncia ocorreu na sala.
Ele solicitou que colocasse a mascara, mas no primeiro momento ndo sabia que era para
acompanha-lo para dentro da sala. Quando entrei, o paciente sentia fortes dores, a
acompanhante dele estava nervosa e ele estava branco. As duas outras mulheres que estavam
na sala se mantiveram com os olhos fechados, mesmo com a cortina dividindo os espacos da
sala 26. Uma dor dificil de escutar, o espaco compartilhado ndo estava sendo confortavel
nesse momento de urgéncia. Nesse momento de aflicdo ndo consegui mais acompanhar o que
estava ocorrendo ali e fui para casa sem me despedir. A cena ndo saia da minha cabeca, e ndo
consegui observar como o profissional agia nesse momento de urgéncia. Me senti vulneravel
e no outro dia ndo fui ao hospital.

Chegando ao hospital, dois dias depois do acontecido, o profissional perguntou se eu
“estava bem”, pois soube que sai sem falar nada pela situacdo estava acontecendo. Foi
quando comecaram a me explicar que isso aconteceu com todos. Retrospectivamente, vejo
que aquele momento foi minha “briga de galos” pessoal (GEERTZ, 2006)'’ e que me ajudou
a compreender o desafio de ser um profissional de cuidados paliativos.

Todos da sala 26 ainda estavam vivos, e nessa tarde de muito calor a preocupacéo do
profissional com o paciente era causa da sua miiase no reto, pois tinha que ter cuidado com o0s
insetos para ndo pousarem, e assim ndo agravar. Esse paciente ficava do lado da janela, que ja
ajudava na circulacdo do ar, e por ser o inico homem no ambiente com mais duas mulheres
internadas, era mais facil para higienizacdo. A cortina dele fazia a separacdo da sala 26 das
duas mulheres.

Nesses relatos podemos perceber, de forma breve, o cotidiano do trabalho de cuidado
nas enfermarias, o que significa na pratica, “dar conforto” e “qualidade de vida” para esses
pacientes das enfermarias, e que 0s sistemas morais e técnicos estdo relacionados em suas

rotinas hospitalares.

" Saber mais ver o texto de Clifford Geertz um Jogo Absorvente: notas sobre a Briga de Galo Balinesa.
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4.5.1 “Dona Maria esta morrendo”
A morte recuou e deixou a casa pelo hospital; esta ausente do mundo
familiar de cada dia. O homem de hoje, por ndo vé-la com muita frequéncia
e muito de perto, a esqueceu; ela se tornou selvagem e, apesar do aparato
cientifico que a reveste, perturba mais o hospital, lugar de razdo e técnica,
que o quarto da casa, lugar dos habitos da vida cotidiana (ARIES, 1977, p.
171).

Ao retornar ao hospital no momento da pandemia, o contato com os profissionais da
salide passou a ser mediado por medidas preventivas de distanciamento devido a questdo de
biosseguranca. As entrevistas eram realizadas com mascaras € uma das caracteristicas do
corpo que ficou em evidéncia nas conversas com os profissionais foi o olhar.

Conversando com a enfermeira Iracema, fiquei sabendo de uma paciente que estava na
enfermaria 25 e estava debilitada, com cancer no pulméo avancado, que aqui chamarei Maria.
E a enfermeira disse: “se vocé fazer seu plantdo na enfermaria, ela ja esta no finzinho e vocé
acompanha o post-mortem”. Naquele momento destaquei que ndo tinha a intengdo de
acompanhar a paciente em morte e sim em vida, perceber como os profissionais estavam
realizando o processo de cuidado. Tive medo de ser visto como um urubu.

Porém era de meu interesse verificar como se davam os cuidados naquele momento
em que o falecimento era iminente, e logo passei a adotar a seguinte rotina: passava um tempo
no centro de estudo ou com algum profissional e posteriormente voltava para enfermaria. A
enfermaria 25 tinha trés pacientes: uma acompanhada de sua filha no fim da sala; a outra
sozinha sem familiares no comeco da sala; e dona Maria, acompanhada de seu sobrinho.

Foram dois dias seguidos que acompanhei a paciente Maria, em todo 0 momento a
paciente ficava com agitagdo no corpo e os profissionais acabavam estabelecendo uma
relacdo de confianga com o sobrinho que a acompanhava em seu processo de cuidados
paliativos. Dona Maria estava deitada naquela cama na mesma posicdo ha dias, a
fisioterapeuta chegava e realizava a fisioterapia na paciente como uma forma de conforto,
dona Maria recebia massagem e a fisioterapeuta ndo conversava com dona Maria, porque ela
nédo entendia o que estava sendo dito.

Em todo o momento a equipe de enfermagem esteve prestando o conforto de
medicalizacao para alivio da dor para dona Maria, conversavam com o sobrinho pedindo para
ele ter calma e explicando toda a situacdo do que estava acontecendo. E em todo 0 momento
os profissionais me falavam que ela estava “proxima da morte”. Uma das profissionais me

disse que se tirassem o aparelho de oxigénio, ela ndo conseguia respirar.



144

Entdo dona Maria estava mantendo a sua vida em um baldo de oxigénio. O psic6logo
Mateus apareceu para conversar com o familiar, ndo acompanhei a conversa, porém
demonstrava que estava dando um conforto para a familia, enquanto a paciente estava em
vida. Nesse momento percebi que a equipe de enfermagem estava preparada para a chegada
de sua morte, tanto nas conversas como no apoio para o seu sobrinho.

Dona Maria ndo se alimentava mais, estava a base de soro, e além do soro estava
sendo alimentada pelo “amor do seu sobrinho”, como destaca a técnica de enfermagem. No
segundo dia percebi um ter¢co em sua méo, dona Maria estava segurando um tergco, o0 seu
sobrinho estava com dificuldade de perceber que sua tia estava se indo, ele ndo queria
acreditar, a negacdo da chegada da morte aparecia em seu discurso da seguinte forma: “néo se
va”, “eu estou aqui”.

Em todo o momento a equipe de enfermagem estava dando o suporte para o
acompanhante. Também a acompanhante da paciente ao lado participava da assisténcia,
dando &gua para ele, pois ndo estava sem alimentando e nem se hidratando. E a cada
momento que se passava, o familiar percebia que seu ente querido estava indo...

Percebi uma forte presenga da religiosidade nesse momento, a equipe de enfermagem
falava “acredite em Deus que tudo vai melhorar”, e sempre perguntavam se ele ndo precisava
de alguma coisa. O sobrinho de dona Maria estava chorando bastante, embora o choro
estivesse sendo limitado pela mascara de prote¢cdo. Num determinado ponto, ele tirou a
mascara do rosto, comecou a beijar a sua tia e colocou uma mdusica de fundo em cima da cama
dela que cantava assim: “aquilo que parecia impossivel, aquilo que parecia nao ter saida,
aquilo que parecia ser minha morte, mas Jesus mudou minha sorte, sou um milagre e estou
aqui’®” A musica demonstrava como a religiosidade era uma forma de consolo, tanto para a
equipe de profissionais, como também para os familiares e pacientes. Simultaneamente, foi
feita uma oracdo em que a familia se abracou, a acompanhante da outra paciente e a técnica
tentaram consolar o familiar, e até eu estava tentando dar forcas ao sobrinho. Em uma
situacdo como essa ndo consegui apenas observar, fiz parte daquele momento com a
profissional da satde que estava acompanhando, conversando e dando forca.

Chegando a central, espaco reservado para a equipe de enfermagem, os profissionais
comecaram a me explicar sobre quando paciente esta “proximo da morte”, que vai além dos
prognosticos, o corpo como também o préprio paciente sente quando a morte esta chegando.

Nesse momento acabei lembrando de um manual que foi citado numa live do Hospital. O

8 Musica da banda Voz da Verdade “sou um milagre”. Disponivel em: https://www.letras.mus.br/voz-da-
verdade/213372/. Acesso em: 2 nov. 2020.
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manual “quando um ente querido esta morrendo, 0 que vocé pode esperar e como pode
ajudar”™ é um material que esta disponivel para os profissionais como também para os
familiares para proporcionar “melhores momentos” nesse processo de terminalidade. Para o
biomédico Heytor, esse processo de terminalidade sdo vidas que o destino j& tinha reservado,
de “acordo com uma ordem natural”, que € uma situacdo inevitavel, por isso, € importante
ajudar no momento de vida.

Tanto nas conversas com o0s profissionais, como também, na live da pagina do
Instagram do HNL, apareciam os discursos sobre como lidar com a chegada da morte. A
primeira frase do Manual demostra com precisdo o debate dos profissionais sobre as
responsabilidades do “morrer bem”, as necessidades basicas para garantir a necessidade.

Ajudar alguém ao longo dos seus ultimos anos de vida € uma das jornadas
mais dificeis que se pode fazer. A medida que a doenca avanca, vocé talvez
precise tomar decisdes importantes em nome de alguém de quem vocé gosta
muito. VVocé pode ser responsavel por garantir que as necessidades basicas
do seu ente querido em relacdo a respeito, dignidade e conforto fisico sejam
mantidas até o fim de sua vida.

O processo de viver a morte do paciente estava acontecendo na situacdo de Dona
Maria, tanto para o familiar como também os profissionais que estavam seguindo algumas
regras desse manual. No manual sdo descritas varias etapas nas rela¢cdes quando um paciente
se encontra em um processo de terminalidade;

« Faga companhia — converse, veja filmes, leia, ou apenas fique com a pessoa.

* Permita que a pessoa expresse seus medos e preocupagdes com a morte, como deixar
a familia e os amigos. Esteja preparado para ouvir.

» Esteja disposto a ouvi-la fazer recordagdes sobre a sua vida.
» Evite omitir informagdes dificeis. A pessoa pode querer participar das conversas.

» Tranquilize a pessoa de que vocé atendera as diretivas antecipadas de vontade
tracadas por ela.

* Pergunte se ha algo que vocé possa fazer.
« Respeite as suas necessidades de privacidade.®

De acordo com os relatos do campo, os profissionais da saude levam para suas praticas
0s treinamentos e manuais que recebem para entender melhor esse momento do “ultimo

adeus”. Nesse momento com Dona Maria foi visivel o familiar limitado (sdo pacientes que

' Disponivel em: Quando-um-ente-guerido-esta-morrendo.pdf (ilchrazil.org). Acesso em: 2 nov. 2020.
8 Disponivel em: Quando-um-ente-querido-esta-morrendo.pdf (ilcbrazil.org). Acesso em: 2 nov. 2020.



http://ilcbrazil.org/portugues/wp-content/uploads/sites/4/2015/12/Quando-um-ente-querido-esta-morrendo.pdf
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tem poucos familiares para fazer rotatividade) que a maioria das vezes quem acompanhava
era 0 seu sobrinho, e assim esse familiar se tornou isolado dentro do processo de morte e 0s
desafios para a equipe paliativa no processo do “morrer com dignidade” — ajudando no que
pode.

Observa-se, ainda, que o corpo de dona Maria comegou a responder menos aos
estimulos, acontecendo mudancgas nos padrdes de sono, inquietacdo e agitacdo, confusao e
esquecimento, imobilidade e movimentos involuntarios, mudancas na pele, mudancas na
respiragdo, cuidados com os olhos - pois quando o paciente se encontra no processo de
terminalidade, é comum uma reducdo da visdo da pessoa e cuidados com a boca e dificuldade
de degluticdo. Essas sdo algumas das etapas que tem no manual sobre o corpo estad morrendo
e consegui perceber em dona Maria.

Com todas as informacgdes que tinha recebido e a vivéncia que acompanhei, 0s
profissionais falaram que daquele dia para madrugada dona Maria “viria a Obito”. Nesse
momento percebi como a ressignificacdo do corpo para morte e notorio nesse momento de
terminalidade para os profissionais da satde, pois no mesmo dia recebi uma mensagem que
dona Maria tinha morrido no horario de almogo e as assistentes sociais deram o suporte para o
familiar. Outra questdo importante, a ser levada em conta, é o imaginario social de que dona

Maria estaria em um “lugar melhor” era uma forma de conforto para a equipe.

4.6 COMUNICACAO DA NOTICIA DA MORTE

Chora 0 menino, o que eu fiz chorar
Dando a noticia do amor que perdeu
Chora 0 menino ao se ajoelhar
Dando suspiros por quem ja morreu
(Phill Veras - Chora o menino) 8.

“Todo dia morre gente aqui”. Essa foi uma observacdo que escutei em algumas
ocasides da boca dos profissionais com os quais conversei. O processo com 0 morto e a

noticia da morte estdo diariamente no exercicio dos profissionais da saude;

81 Composicdo: Phill Veras. Musica: Chora o Menino. Disponivel em: https://www.letras.mus.br/phill-
veras/chora-0-menino/. Acesso em: 22 de jun. 2020.
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[...] apesar do seu compromisso com a vida, a morte € uma presenca
constante no exercicio da profisséo médica. Ou porque 0s pacientes
morrem sob os cuidados médicos, ou porque, tendo morrido na auséncia
deles, exigéncias legais impdem a presenca do médico para verificacdo
do seu Gbito — ja que ndo se pode enterrar ninguém sem que a causa de
sua morte seja conhecida, o fato € que, dificilmente, os médicos
conseguem evitar o contato com essa experiéncia (CONSORTE, 1983,
p.48).

Antes da comunicacdo das “mds noticias” a familia, o profissional precisa “constatar
0 0bito”. Duas situacdes ficaram em evidéncia nas conversas com os profissionais: a primeira
seria relativa aos pacientes que, no momento da morte, ndo “fizeram reacdo”, como quando
ocorre de o paciente morrer dormindo, que nem os familiares percebem. A técnica de
enfermagem relata que esse tipo de morte é dessa forma: “hoje ndo teve ainda nao, mas daqui
a pouco vai ter [6bito], porque todos os dias pessoas morrem. Mas teve vezes que fui ao
repouso, quando eu cheguei o paciente estava em Obito. Nem o proprio acompanhante que
estava do lado viu”. Ja a outra situacdo é quando o paciente tem uma reacdo que a equipe de
profissionais acaba acompanhando esse processo de morrer. Essas sdo as “mortes ruins”, as
“mortes feias” que figuram entre aquelas que mais impactam os profissionais®.

Na figura a seguir a enfermeira representa em forma de desenho o espago em que 0
paciente morre no hospital. Na maioria das vezes, o paciente se encontra em sua enfermaria, e
outras vezes o familiar ja se encontra ao lado do paciente. A enfermeira disse que anota o
“horéario do 6bito” no reldgio que tem em sua sala, e em seguida chama o médico para
oficializar a morte assinando a “declaragdo de 0bito” e realizando a “evolugdo do 6bito”. A
enfermeira relata que em momentos quando os familiares ndo perceberam a morte do
paciente, ja busca outros profissionais, como a psicéloga ou a assistente social que esteja

disponivel, mas geralmente sdo os proprios médicos que fazem a comunicacao da morte.

82 Esses exemplos foram descritos nos subcapitulo anterior 2.3.1 as mortes mais dificeis para os profissionais.
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Figura 15: Representacdo da hora da morte

Fonte: Enfermeira (2020)

Esse momento é a hora da morte, ndo desejada, mas esperada por alguns familiares.
Os profissionais se sentem desconfortaveis nesse momento da “constatacdo do 6bito” — hora a
morte do paciente. A partir dos relatos, percebeu-se a dificuldade dos profissionais em
comunicar essa noticia, 0 que atribuem em parte ao fato de ndo ter um espago adequado no
hospital para esse fim, pensando no acolhimento das familias que recebem a noticia. E
necessario para os profissionais da salde contarem com um espago para “dar 6bito”, como
também uma capacitacdo e politicas institucionalizadas, pois a dindmica é diversa ndo sendo
confortavel para eles. A assistente social Milena relata que:

Primeiro, a gente ndo tem nem local pra dar 6bito aqui. A gente ndo tem
uma sala pra poder acolher a familia. Essa sala aqui que a gente esta
conversando agora a gente pensou quando foi reformar a sala, pensou em
fazer essa sala como acolhimento, entendeu? pra fazer isso ai, entendeu?
pra receber a familia aqui junto com psicologia e servico social, mas ndo
tem uma sala pra dar essa noticia. Pra fazer suporte psicolégico tem uma
sala, aquela, espaco ecuménico, tem uma igreja ai vocé senta ali, vocé
ndo vai dar uma noticia ali. Ai ali seria ideal ter uma salinha, mas nao
tem. Na UTI [unidade de terapia intensiva] também ndo tem, sé assim os
corredores e quem tiver passando vai ver a familia chorando, ndo tem um
espaco. (Milena, assistente social, entrevista realizada em 23/02/2020).

Quando a equipe chega a situacdes de urgéncia, os familiares ja percebem algo de
errado, ou quando o servi¢o social liga para os familiares, eles também ja relacionam a
ligacdo com a morte do paciente. A comunicagdo as vezes ocorre sem conversas prévias com
os familiares por este motivo. A psicéloga Durvalina enfatiza que, quando acontece o horario

da visita, 0 médico ja vai passando a situacdo real daquele paciente, principalmente quando o



149

prognostico ndo é bom, para que nesse momento os familiares ja “estejam preparados”. O
suporte dado a familia € um aspecto importante do trabalho dos profissionais em cuidados
paliativos, que ndo se encerra nos cuidados ao individuo doente, mas deve incluir a atencéo
aos familiares — poderiamos dizer que vai do corpo individual ao corpo social. E importante
perceber aqui como ocorre a distribuicdo de tarefas entre os diversos profissionais, cabendo
ao médico “a explicagdo da parte mais técnica do 6bito”:

As vezes a gente consegue, as vezes ndo, porque por mais que a gente venha
trabalhar para esse momento da morte, ninguém estad pronto para perder
ninguém. Ninguém quer perder ninguém. Por mais que vocé veja que é
grave ninguém quer perder ninguém! E |4 na hora da noticia da morte a
gente faz o suporte pra familia 0 médico da toda explicagdo da parte mais
técnica, do que ele morreu, 0 que aconteceu, se teve uma parada, a gente fica
com a familia depois nas enfermarias e a mesma coisa € nos outros setores,
urgéncia... ai chega o comunicado “ah t4 chegando a noticia que tal setor
teve um 0bito”, a gente ja sabe que € pra dar o suporte a familia, pois a
negacdo ainda é forte (Durvalina, psicologa, entrevista realizada em
25/11/2020).

A negacdo da morte dos pacientes é a primeira reacdo por parte dos familiares, e na
comunicacdo da morte, a assistente social relata como é dramatico o recebimento dessa
noticia e como € triste comunicar. Esse momento de comunica¢do da morte é o Ultimo
momento nas entrevistas que os profissionais se referem aos pacientes pelo nome. Quando o
paciente estd morto, 0 seu nome ndo é mais presente e comega a ser chamado “o corpo”.

Quando o familiar esta em casa, cabe aos assistentes sociais fazerem o contato,
seguindo o seguinte procedimento: (1) perguntar se o familiar foi visitar o paciente e estava
ciente do quadro dele; (2) ligar, quando possivel, para uma pessoa de segundo grau da familia
para que esta faca a comunicacao para o parente mais préximo (na triagem feita no comeco do
internamento, o familiar deixa um nimero de apoio para esses casos; por exemplo, se for uma
crianga, ndo ligam para os pais, ligam para uma pessoa mais distante); (3) se caso for o
familiar de primeiro grau, dizer que o quadro se agravou e pedir para comparecer no hospital;
(4) se for de uma cidade muito longe, ja que o hospital atende toda a Paraiba, comunica que
ndo tem boas noticias e informa do “6bito”, pois tem familiares que precisam organizar o
post-mortem, e seria desconfortavel precisar retornar e viajar novamente; (5) em tempos de
pandemia do COVID-19, todos os comunicados de morte estdo sendo dessa forma, porque
ndo tem a acompanhante no hospital.

Os profissionais da saude reconhecem a necessidade de um acompanhamento post-

mortem com os familiares, eles ressaltam sobre o processo de acompanhamento do corpo e a
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especializagcdo que tiveram de cuidados paliativos colaborou para esse entendimento. A
assistente social relata:

Nos cuidados paliativos diz que a gente tem que dar esse acompanhamento
também nos pds. N&o dé o que é que da? E a gente dentro do servico social,
se tiver qualquer duvida, sobre digamos, o enterro, a declaragdo de 6bito, se
tiver algum problema com a declaracdo de ébito, quantos dias pode pegar a
declaracdo de 6bito, ai a gente informa, ai 0 p6s-6bito muitas vezes a familia
vem pra ca, geralmente a familia que tem a cabeca melhor, pra poder
agilizar, né? Ai é isso. Mas os pés a gente ndo tem ndo! N&o tem nem como
ter, até porque tem pouca gente, pra muitos problemas aqui, muitos
problemas aqui. (Milena, assistente social, entrevista realizada em
23/02/2020).

Convém ressaltar que os profissionais percebem a demanda existente no
acompanhamento com os familiares depois da noticia da morte de seu familiar. Porém nao
tém assistentes sociais suficientes para esse acompanhamento pos-morte de uma forma
institucionalizada. Tem funcionarios individuais que ainda mantém contato com os familiares
depois da morte do paciente. Esses profissionais que criaram esse vinculo de relacdo afetiva
com os familiares e pacientes, se distanciam dessa comunicacdo da morte para os familiares,
como também nos cuidados com o corpo. Isso quer dizer, que quanto maior a afetacdo dos
profissionais com os familiares, esses profissionais ndo acompanham o protocolo com o post-
mortem.

Outro ponto importante que foi dito é os profissionais com suas emocdes, pois ndo é
uma tarefa facil e tem momentos que a linguagem religiosa entra nesse processo da
comunicacdo da morte, perceber os termos que os familiares acreditam e o deixa-lo
confortavel, pois “0 ser humano, dotado de emogdes e compaixdo” (LE BRETON, 2009). De
acordo com Aredes et al (2018), existe um sofrimento do profissional ser portador da noticia
da morte pelas multiplas significacdes pessoais em torno de sua cultura e a complexidade

religiosa que existe em torno da morte.

4.6.1 “Envelopar o corpo”: o rito post-mortem dos pacientes em cuidado paliativo

A perda de uma pessoa querida € uma das experiéncias dolorosas mais
intensas que qualquer ser humano pode sofrer, e ndo é s6 dolorosa como
vivéncia, mas também dolorosa de ser testemunhada, apenas pelo fato de
sermos impotentes para ajudar (BOWLBY, 1980 apud WORDEN, 1998, p.
153).

Para debater essa parte tdo delicada do trabalho dos profissionais da satde nos
cuidados paliativos no Hospital Napoledo Laureano, € pertinente destacar o pensamento de

Mattedi e Pereira (2007), que descreve que a morte esta inserida num complexo cultural que
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envolve técnicas e costumes de cada grupo social. Cada grupo social tem suas técnicas e

rituais para tratar da morte no ambiente institucionalizado:

Do ponto de vista sociolégico, a morte pode ser descrita como o nucleo de
um complexo cultural que envolve técnicas, costumes e valores. 1sso
significa que, para habituar-se & morte, cada sociedade, cada comunidade,
cada grupo social, a sua propria maneira, acabou desenvolvendo dispositivos
de suportes sociopsicolégicos para conviver com a ideia de finitude. Com
isso, a morte foi se transformando numa experiéncia institucionalizada
socialmente, cercada de ritos, habitos e técnicas (MATTEDI; PEREIRA,
2007, p. 319).

Em relagdo a esses habitos e técnicas no processo de ritual da morte, pode-se constatar
como exemplo o rito do post-mortem dos pacientes no Hospital Napoledo Laureano, e como
os profissionais atuam com esse processo técnico. Ao narrar a cena na enfermaria 26, mostrei
que o médico disse para o técnico de enfermagem Werton: “limpe e faga o pacote”. Entdo o
técnico relatou que comegou “envelopar o corpo”. Se toda a inser¢cdo na rotina dos
profissionais me colocou em contato com codigos e linguagens, ndo podia ser diferente nesse
momento, quando observei com surpresa o vocabulario em torno dos cuidados com o morto:
“fazer o pacote”, “envelopar”. Os profissionais se apropriam que essa € uma técnica, uma
pratica que a profissdo lhe colocava. No dia a dia do hospital, h4 alguns momentos tranquilos,
sem muito “pacote”, mas em outros momentos o “bicho pegava”. Para 0s profissionais, 0
termo “0 bicho pegava”, referia-se a periodos carregados de mortes. Nesse momento do
pacote, apenas os técnicos de enfermagem que realizam os procedimentos com o corpo.

O profissional elucida que “ndo é facil ndo, porque vocé fazer um pacote de outro ser
humano, ndo foi muito bom nédo. Eu digo a vocé que ninguém esta preparado para isso nao,
ndo foi facil”. Quando o paciente “chega a 0bito”, os profissionais que estdo na enfermaria
tém essa funcdo, na qual ndo é facil para os mesmos.

O técnico de enfermagem Artur ilustra como é 0 processo, e nesse momento 0s termos
técnicos ficam em evidéncia, “quando tem o 6bito, depois disso é so fazer o pacote, que é
colocar os algoddes, colocar no nariz e ouvidos, identificar ele/ela com o nome completo e
em seguida colocar a data e a hora do obito, os dados ficam também na capa”. Nesse
processo da “capa”, o técnico de enfermagem Werton explica que:

Geralmente quando a gente prepara 0 cOrpo, a gente usa uma capa que a
gente pede, pega na farmécia. A gente identifica o paciente com o nome, a
data, e a hora que ele foi a ébito. O primeiro é o0 médico que da o Gbito. Ai
depois a gente pega o0 paciente e coloca no envelope, dentro da capa e
chamamos o maqueiro e eles que levam o corpo |4 em baixo, no necrotério
(Werton, técnico de enfermagem, entrevista realizada em 02/03/2020).
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A técnica de enfermagem Rosiane também elucida a sua experiéncia que, quando o
paciente morre, fecha as cortinas para os pacientes que estdo do lado ndo olhar, em seguida
tira todos os aparatos que ele tinha, troca as fraldas, os lengdis e comeca a colocar 0s
algoddes. Isso tudo é feito na enfermaria mesmo. E bom entender que os parentes ja ficam a
espera do corpo para ficar pronto, “o pacote”.

Os responsaveis nesse processo € a equipe de enfermagem, que nas conversas
descreve os materiais utilizados nesse processo, como sdo as utilizages dos seus EPI, pinca
longa, algoddo, tesoura, bacia com agua, lencol, papel toalha, sabonete liquido, atadura crepe
entre outros. A utilizacdo desses materiais € de seguranca para os profissionais, como também
para os procedimentos, que é fechar os olhos do morto, retirar os drenos ou outros objetos que
estejam no corpo, fazer os curativos utilizando os gases ou fitas, retirar secre¢cbes como
também fechar os orificios naturais do corpo: ouvidos, narinas e regides orofaringea, anal e
vaginal, para evitar saida de secre¢des ou flatos. Juntar os pés com ataduras e depois de ajeitar
todo o corpo, encaminhar para o setor responsavel.

Essa técnica do preparo do corpo € de execucdo bastante rapida, até porque é realizado
do lado de outros pacientes que estdo com vida. A partir desse momento, 0 corpo ndo € mais
chamado pelo nome e substituido pelo termo “pacote”: um corpo sem vida. Diferentemente
de todo o processo humanizado que acontece em suas praticas em chamar pelo nome, nao
estou aqui afirmando que o processo ndo humanizado, pois deve surgir dos profissionais esse
significado e nem acompanhei de perto esse procedimento, mas nesse momento, podemos
perceber que é preciso desumanizar o corpo, coisificad-lo — pacote, envelopar, esses
procedimentos fazem parte desse momento de separacdo do rito de passagem para 0s

profissionais da saude.

4.6.2 Profissionais da saude frente ao corpo morto contaminado pela COVID-19

Nesse tempo de pandemia as medidas recomendadas pela OMS estabeleceram novas
formas de enterrar os mortos, como tambeém procedimentos com o corpo morto. No Brasil, 0
Ministério da Satde utiliza o termo de “manejo de corpos” ou “manuseio do corpo” no post-
mortem, termos técnicos que, se bem podem dar conta das dimensfes sanitarias da morte,
também objetificam os corpos e produzem intenso impacto social nesse contexto de COVID-
19.

As perdas em massas e 0s sistemas de biosseguranga sobre o corpo morto em um curto
espaco de tempo durante a pandemia trazem uma reflex&o sobre as dificuldades de manuseio

do corpo suspeito ou com COVID-19. O manual citado anteriormente indica a
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obrigatoriedade do distanciamento social e o distanciamento dos doentes para 0s hospitais que
estavam em estado grave. Esse distanciamento se deu pela “ALA COVID”, como ja foi dito
anteriormente.

O Ministério da Saude com o manual de “manejo de corpos” destaca que todos os
orificios naturais do corpo rigorosamente tamponados e 0 corpo morto devem ser envoltos em
trés camadas de capas impermedveis lacradas e cuja etiqueta descreve com identificacdo do
morto e identificar o saco externo de transporte com informacéo relativa ao risco biologico:
“covid-19, agente bioldgico classe de risco 3”. Posteriormente, depois desses processos de
manejo, 0 corpo segue para o cemitério em um caixdo lacrado, e uma declaracdo de o6bito é
entregue aos familiares com a descricdo da doenca causadora da morte: COVID-19 e CID%
B34.2 (em caso de infeccdo ndo especificada) ou U04.9 (em caso de sindrome respiratéria
aguda grave).

Os profissionais de satde do hospital destacaram que estavam seguindo as orientaces
do Ministério da Saude sobre o corpo morto no hospital. As medidas de seguranca foram
redobradas. E preciso entender que os profissionais realizaram treinamentos, como também
faziam leituras de panfletos informativos. Tive acesso a um panfleto sobre COVID-19 |
CORONAVIRUS — “salide em nossas maos: atitudes que salvam vidas™, que tem como
objetivo "fornecer recomendacdes referentes ao manejo de corpos no contexto do COVID-19,

e outras questdes gerais acerca desses Obitos".

8 A Classificagdo Estatistica Internacional de Doengas e Problemas Relacionados com a Satide. Desenvolvido
pela Organizacdo Mundial da Saide (OMS).

8 Disponivel em: 3723 _info9 covid19 cuidado_com o_corpo_apos_a_morte 21-05_sus.pdf (proadi-
sus.org.br). Acesso em: 25 nov. 2020.



https://hospitais.proadi-sus.org.br/uploads/covid19/3723_info9_covid19_cuidado_com_o_corpo_apos_a_morte_21-05_sus.pdf
https://hospitais.proadi-sus.org.br/uploads/covid19/3723_info9_covid19_cuidado_com_o_corpo_apos_a_morte_21-05_sus.pdf
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Figura 16: Cartilha de cuidado com o corpo ap6s a morte
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% Devem remover os tubos, drenos e cateteres do corpo com cuidado,
devido a possibilidade de contato com os fluidos corporais.

'1% Higienizar e tapar/bloquear os orificios naturais e de drenagem de feridas e pungao de cateter
com cobertura impermeéavel quando possivel.

”'?, Acondicionar o corpo em saco impermeavel e selado e retirar as luvas imediatamente
) realizando a higiene de maos.

'\é‘) Desinfetar a superficie externa do saco com produto saneante sugerido pela ANVISA,
utilizando luvas limpas.

=) Realizar identificagdo do cadaver.

% Identificar o saco com informacao relativa ao risco biolégico:
COVID-19, agente bioldgico classe de risco 3;

9 Utilizar uma maca de transporte do corpo especifica para esse fim desinfetando-a a cada uso,
‘ com produto saneante regularizado pela Anvisa;

Nao é recomendado que pessoas acima de 60 anos, com comorbidades
(como doengas respiratérias, cardiacas, diabetes) ou imunossuprimidas sejam
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expostas a atividades relacionadas ao manejo direto do cadaver.
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Fonte: Ministério da satde (2020)



155

Mesmo com todas as orientacOes recebidas, os técnicos de enfermagem se queixaram
do medo da contaminacdo. Porém agora como lidar com as subjetividades desses pacientes
em cuidados paliativos, quando o corpo do ente querido pode trazer risco de contaminagéo
para as pessoas proximas (?), destaco anteriormente o processo de ressignificagdo do corpo,
nesse contexto de pandemia é um corpo ressignificado temeroso.

Nesse momento o “envelopar” o corpo foi mais rapido, “ndo poderia ficar muito
tempo nesse procedimento por causa do risco”, 0s profissionais destacam o risco do corpo
suspeito de COVID-19. Percebendo que estava diante do medo do cadaver, do corpo terminal,
do virus e do ar, um virus invisivel aterrorizando as relagfes entre os profissionais com 0s
pacientes, até mesmo no post-mortem. Esses profissionais ndo sé lidam com seus proprios
sentimentos, como também com o periodo de calamidade em tempos de pandemia frente ao

corpo morto.
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CAPITULO 5: “VIVER BEM ATE O DIA DA MORTE”: SOFRIMENTOS E
RELACOES ENTRE OS PROFISSIONAIS DA SAUDE E PACIENTES EM
CUIDADOS PALIATIVOS

Os paliativistas consideram que, para que seja possivel alcancar uma “boa
morte”, ¢ fundamental que o enfermo tenha controle de seu processo de
morrer, realizando escolhas a partir das informagfes transmitidas pelo
médico, de acordo com seus desejos e valores. Assim, o didlogo entre os
atores sociais envolvidos no processo do morrer é fundamental na proposta
dos Cuidados Paliativos. A equipe é direcionada a oferecer um espago de
escuta as demandas do doente e de seus familiares, que também passam a ser
objetos de intervencdo (MENEZES; LIMA, 2018, p. 406).

Esse capitulo trata das relagcBes dos paliativistas com 0s pacientes em cuidados
paliativos, trazendo em especifico suas emogdes e eventos relacionados aos “tltimos desejos”,
ndo que seja o ultimo na tltima hora, porém sao desejos que os pacientes “morreram em paz”.
Esses eventos foram realizados no ambiente do hospital como também fora dele, esses
“Ultimos desejos” pode ser relacionado a acdes, sonhos, vontades ou até evidenciar trocas
materiais e simbdlicas, um didlogo entre os atores sociais envolvidos no processo do morrer.
Contextualizando esses acontecimentos, pode-se perceber marcas, relacdes com a fé, desejos
do corpo, medo e sistemas de afetos. Esses eventos, de acordo com 0 campo, proporcionam
oportunidades para que os pacientes ndo se sintam sds até o ultimo momento de suas vidas. E

sobre esses assuntos que trata o Gltimo capitulo de esta etnografia.

5.1 EQUIPE PALIATIVA FRENTE A CONTINUIDADE DA VIDA: AS DIMENSOES DO
SOFRIMENTO NO PROCESSO DO CUIDADO

Porgue morrer significa que tudo esta acabado, mas morrer a morte significa
viver a morte; e vivé-la um sé instante, é vivé-la eternamente
(KIERKEGAARD, 1979, p. 324).

O sofrimento social emergiu nas Ultimas décadas como lente particularmente
apropriada para olhar as relacbes profundas entre a experiéncia subjetiva do mal-estar e 0s
processos historicos e sociais mais amplos. (PUSSETTI; BRAZZABENI, 2011, p. 468).
Nesse momento da pesquisa, a dimensdo do sofrimento serd apresentada na vivéncia dos

pacientes, e nas estratégias dos profissionais para tentar que ele seja amenizado permitindo
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assim uma “boa vida”, enquanto possivel, pensando o sofrimento como um Facto Social
(PUSSETTI; BRAZZABENI, 2011)®.

Os esforgos dos profissionais da salde em relativizar os sofrimentos®® com os
pacientes paliativos no processo do morrer é uma das tarefas no trabalho de cuidado nesse
processo da terminalidade. Para o paciente prosseguir com a vida, é importante sentir em sua
volta equilibrio. Os profissionais da salde relatam que em diversas situacdes precisam
trabalhar paralelamente o tratamento da doenca e o sofrimento dos pacientes, um sofrimento
que vai além do fisico. Tais questdes ndo devem ser vistas como a irrelevantes, sdo elementos
fundamentais frente o que se pode chamar de viver bem.

Serdo debatidas as seguintes perspectivas de sofrimento: um sofrimento fisico,
relacionado ao bioldgico; e um sofrimento social, relacionado ao sofrimento mental e
espiritual, nesse momento de terminalidade dos pacientes paliativos a partir das vivéncias dos
profissionais. Precisamos entender inicialmente que o sofrimento fisico esta relacionado a um
sofrimento bioldgico. Esse elo se associa tanto as dores causadas pela doencga, como também
aos efeitos indesejados da medicagdo. Esses dois processos produzem sofrimento e isso ndo
pode ser mudado®’, é fato que para os profissionais ha uma relacdo entre o sofrimento do
corpo bioldgico e a nova condi¢do do paciente.

Saunders (1993) descreveu quatro dominios da dor, que constituem o conceito de “dor
total”, uma combinacdo da dor fisica; dor psicoldgica; dor social; e dor espiritual. Essa “dor
total”, como destaca Saunders (1993), é o sentimento mais forte do sofrimento humano que
pode ser experimentada por cerca de 75% dos pacientes oncolégicos em Cuidados Paliativos
(MUNOZ; MONJE, 2010). Ento, as experiéncias dos profissionais da salde do Hospital
Napoledo Laureano com os pacientes oncoldgicos em Cuidados Paliativos estdo relacionadas
a essa dor total e tentam dar conta das suas varias dimensoes.

Depois de uma manhd de espera na parte de consultérios do hospital, a médica
Sthephanie me disse que estava cansada devido as muitas horas seguidas de consultas. Ela

relatou situacOes dificeis com a morte de pacientes em cuidados paliativos, e me disse que

8 Os fendmenos de sofrimento social como “factos sociais totais” que acarretam consigo outras e diversas
dimensdes e questdes interligadas — como as da saude, do trabalho, do welfare, religiosas, politicas, morais,
legais, éticas, culturais — e se considerarmos a experiéncia direta ou indireta do sofrimento por parte dos
individuos, conseguimos vislumbrar toda a sua complexidade enquanto novo paradigma das ciéncias sociais e,
de certa forma, a sua inefabilidade do ponto de vista fenomenoldgico (PUSSETTI; BRAZZABENI; 2011, p.
470).

8 Todas as colocagdes do termo sofrimento sédo utilizadas pelas profissionais médicas do HNL.

87 Os remédios, sedacBes e tratamento podem proporcionar o alivio da dor, porém, os efeitos colaterais da
medicalizacdo podem acontecer como sonoléncia, vémito, moleza no corpo, queda de cabelo, tontura, depresséo
e entre outros.
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trabalhar até o fim da vida com esses pacientes paliativos acaba gerando uma relagdo de
confiangca matua. E com os olhos voltados para uma lembranca em sua memdria, relatou que
teve pacientes que sabiam que estavam morrendo, porque tinham “uma conexdo com seu
corpo inexplicavel”, porém eles ndo queriam morrer, ndo aceitavam aquele momento,
gueriam mostrar-se fortes para os seus familiares, e quando precisavam dos familiares, ndo
conseguiam encontrar essa forca neles.

Entdo “mesmo com esse sentimento da sua partida”, 0S pacientes comegcam a sentir
um “sofrimento do deixar”, um sofrimento social de antecipar como ficara aquela familia
sem a sua presenca. A médica destaca que tem momentos que precisa falar com os familiares
e fazer que eles “cumpram o seu papel”, de ser um apoio social para esse paciente paliativo.
Tem momentos em que 0 paciente acaba faltando as consultas, ignorando sua condicdo, e
quando retorna ja tarde, é “basicamente sedar”, com isso a sedacdo acaba sendo onde o
paciente sente muita dor, a dor do corpo interlagada com a dor social faz com que o quadro do
paciente evolua. Nesse momento, a profissional destaca que precisa conversar com a familia e

2

chegar a equipe de psicologos para que os familiares “cheguem junto” e 0s pacientes
consigam ter um equilibrio nesse fim da vida.

A médica lembra que uma das pacientes disse: “doutora, eu acho que eu tenho que
estar preparada para ir, mas eu estou preocupada com minha familia e eu estou muito
sofrida”. A médica refletiu sobre a situacdo e percebeu que precisava intervir em
determinadas situacGes com os familiares para o bem-estar do paciente e decidiu conversar
sobre os processos de cuidado com a paciente e formas que possibilitam uma “partida
tranquila” com menos sofrimento. A médica percebeu que o sofrimento social da paciente
impossibilitava sua reflexdo sobre seus processos de “viver bem até sua morte” e sO
aumentava uma depressdo, consequentemente seu corpo respondia negativamente a qualquer
tratamento.

Gracas & mediacdo da médica Sthephanie, os familiares comegaram a pensar na
paciente e assim um equilibrio aconteceu e a paciente conseguiu conversar sobre suas
vontades, medos e desejos com seus familiares, o que nos cuidados paliativos é denominado
de “planejamento da morte em vida”. Dias depois, essa paciente ficou internada nas
enfermarias e conversou com a médica sozinha sobre sua situacdo e pediu para ndo sedar,
para que ficasse consciente no momento de sua partida. Mesmo com as dores no corpo, 0
equilibrio social familiar possibilitou uma reflexdo de sua condi¢do sobre a morte. Fraca e
com dores a paciente percebeu que “o momento estava proximo” e ndo desejava ficar

inconsciente, ela foi forte e segura, e pediu para chamar os familiares.
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Com a familia, eu disse “pronto, agora vocés entrem”. Eu disse “olhe,
converse com sua familia. Se quer se despedir de alguém, converse, fale”. Ai
ela disse “ndo, eu entendi, eu entendi”. Mas ai enfim, falei para a familia,
falei que ela estava preparada, que ja tinha preparado, que ja tinha
conversado. Pois a familia todinha entrou 14 e voltou e disse “doutora, a
senhora tem certeza que a senhora disse?”. Eu disse “tenho, por qué?”. “Nao,
porque ela disse que vai dormir um pouco. Mas vai acordar melhor”. Entdo,
no fundo, no fundo ela queria deixar para familia aquela forca de sempre. A
mulher forte. Ela acreditou que ia acordar bem. E se foi. (Sthephanie,
médica, entrevista realizada em 25/11/2020).

Com esse relato podemos perceber que além desse sofrimento fisico bioldgico, existe
o sofrimento social nessas relagcdes sociais que a médica Stéphanie apelidou como “o
sofrimento do deixar”. J& a médica Lizandra, destaca que é pertinente ter cuidado com o
sofrimento, porém os profissionais precisam saber cuidar do sofrimento que vai aléem de
fatores clinicos. Esse sofrimento interfere diretamente no processo de cuidado com o paciente
paliativo. De acordo com a psicologa Durvalina, o sofrimento social pode ser entendido como
um sofrimento espiritual e mental.

Como se pode perceber, esse sofrimento social pode estar associado também a um
sofrimento espiritual. Tem pacientes que iniciam um processo de negacdo de sua fé, ndo
acreditando que estd acontecendo essa situagdo, uma posicao social indesejada. Se distanciam
da sua religiosidade, e colocam em xeque sua trajetéria como individuo cristdo, em sua
maioria, sentindo um peso moral. Nesse momento os profissionais destacam que o corpo, a
mente e 0 espirito sofrem. E em sua grande maioria quando estdo internos e comeca um culto
evangeélico ou uma missa na capela acontece uma renovacdo da fé, ressignificando a doenca
como uma etapa para ser vencida, uma experiéncia, um ensinamento. Essas situagdes me
foram narradas pela equipe, como mostra da complexidade de acompanhar os pacientes em
cuidados paliativos.

Negar sua religiosidade nesse momento reverte diretamente em um sofrimento social.
O psicologo Mateus destaca que “viver é exatamente isso, dar conta de quem eu sou, qual é o
meu papel, o que eu acredito. Vida e morte existem naturalmente, eu sou uma pessoa, sofro
sabendo quem sou, mas isso me possibilita continuar com o que acredito”. A enfermeira
Fabricia enfatiza que pacientes que fazem com que as experiéncias figuem mais dificeis,
aumentam o0s questionamentos na mente, e consequentemente o sofrimento se fortalece
tornando-se uma tentativa fracassada. Dessa forma, é necessario oferecer apoio na gestdo de
conflitos emocionais, para ndo prejudicar o processo do cuidado dos profissionais.

A médica Sthephanie disse que “tem muitas historias que sinto o sofrimento como um

problema no processo do cuidado”. Quando chegou no hospital Napoledo Laureano, ndo
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existia oncologia pediatrica, quem fazia “éramos nés de uma forma cuidadosa”. Lembra de
uma crianca que desenvolveu depois metéstase pulmonar e ficou internada por “longa
duragdo” para poder deixa-la no oxigénio, com todo o suporte de profissionais. A médica
sempre via a méde, mas ndo via o pai, a médica acreditava que a crianca se identificava de ficar
com a mée, ou porque o pai ndo poderia. Conversando com a mée, ela disse: “nao, doutora, 0
meu marido € bem junto, o problema é gque ele ndo tem condic¢des de vé-la desse jeito. Entéo,
0 que é que faco. Ele sobe na hora da visita quando ele estd fortalecido. Porque para chegar
aqui e chorar na frente dela, ndo vai ser bom”. A médica disse: “ndo, eu entendo”.

A médica percebia que quando o pai chegava no hospital deixava a “crianca triste”,
era uma tortura na mente da crian¢a, ele chegava e posteriormente sintomas emocionais
apareciam. Quando a médica percebeu que a “crianca estava indo”, disse para mée que o pai
tinha autorizacio para entrar em qualquer momento®,

A situacdo da crianca se agravava a cada dia, e o sofrimento dos pais em perder sua
filha, que ndo teria sua festa de quinze anos, nem se casaria, era uma angustia nitida, lenta, e
aos poucos essa posicdo tdo esperada da crianca estava diminuindo, e o descontrole das
emocdes aumentava. A medica precisou conversar sobre esse controle das emogdes para nao
fazer com que a criancga absorvesse a angustia dos pais. Entdo aconteceu que a mae comegou a

assumir um personagem forte e a “melhora da morte” aconteceu:

Ai a mée disse “doutora, a senhora nao sabe, aconteceu um milagre”. Ai eu
disse “foi?”. “Foi. Ela no oxigénio, do jeito que a senhora viu, de repente ela
ficou bem. E eu nunca disse para 0 meu marido, na frente dela, que ele ndo
chorasse, nem tampouco se demonstrasse fraco na frente da minha filha”.
Acho que ela tinha uns 5, 6 anos [lembrando da idade da crianga]. “E ela
disse “mamae, chame a enfermeira para tirar o oxigénio que eu estou muito
bem”. “Mas como que vocé esta bem?”. “Estou bem. Pode tirar o oxigénio.
E chame meu pai. Eu estou muito bem”. Ai o pai subiu e quando viu ficou
muito feliz de vé-la. Abragou, ela abragou. “Vocé esta melhor?”. “Bem
melhor™”. Ai ela “mas ja pensou, essa menina estava aqui quase que
morrendo quando doutora passou... como ¢ que essa menina estd melhor”.
“Al ficou ali, ficou bem, e disse “pronto, papai, agora vocé tem que ir. Tem
que ir”. Ai ele “tudo bem”, desceu aqui a rampa, ndo chegou nem la
embaixo. Ela disse “Corra, mamae, chame a enfermeira, por favor, que eu
estou morrendo”. Ai eu disse, “ndo acredito, seu pai subiu, vocé disse que
estava bem, mandou tirar o oxigénio, mandou fazer isso, mandou fazer
aquilo”. Ai ela olhou assim e disse “ele ndo tinha condi¢des de me ver
morrendo”™”. E eu disse “vocé disse isso a ela?”’. Ela disse “nunca”.
(Sthephanie, médica, entrevista realizada em 25/11/2020).

8 Quando o paciente esta proximo da morte os profissionais abre livre acesso para os familiares e amigos.
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O sofrimento e o controle das emogdes é um processo perturbador nesse contexto, a
crianca que tinha por volta de cinco anos, e percebeu que o seu pai nao tinha condicdes de ter
sua ultima lembrangca com o oxigénio e que ele nem poderia, estar ali, tdo presente quanto a
mée, porque ele demonstrava muito mais ser mais fragil, ela queria se despedir, mas sabia que
ele ndo tinha condicdes de vé-la naquela situacdo, e passou por uma situacdo que é o que ela
poderia deixar para ele uma “imagem boa”. Souberam que a preocupac¢do maior da filha era
“ndo estar presente para seus pais”’.

E importante perceber esses “controles do sofrimento” fazem um papel fundamental
no processo de “boa morte”, pois quando o paciente, os familiares e a equipe de profissionais
estdo refletindo em conjunto com o paciente, conseguem pensar em um cenario de um “viver
bem na terminalidade”. A enfermeira Iracema destaca que, quando isso ndo acontece tem
familiares que chegam com agressividade e ficando neutra, a dor uma hora passa, pois
precisamos entender que existe uma intensidade de sofrimento daquela familia. E uma
medicina em uma préatica em salde paliativa que ndo se limita ao corpo bioldgico do doente.
A propria apreensdo de maneira ampla da dimensdo do sofrimento, incluindo a familia, da
uma ideia de como é uma medicina distinta.

A psicdloga Durvalina enfatiza essa realidade dupla em viver o sofrimento dos
familiares e pacientes, “a gente ndo trabalha s6 com o paciente, obrigatoriamente vai ter o
acompanhante, a mae, o pai, a tia, entdo assim, tem um peso maior. Por conta justamente
disso, uma carga completa, crian¢a e familia; adulto e familia”. Tem que lidar com as
emoc0es das criangas, com as emoc0es da familia, e essa dificuldade se torna dobrada.

A médicas Lizandra e Sthephanie destacam o sofrimento da incerteza quanto ao tempo
da espera da morte. Esses sofrimentos séo frequentes no processo do cuidado e trazem um
mal-estar para 0 paciente, existindo a expectativa de que as medicas tenham um controle
sobre esse tempo. A médica Sthephanie disse 0s pacientes sdo incisivos para falar a respeito
da “sobrevida do paciente”; a médica Lizandra passa por essa mesma indagacdo, diante da
qual responde: “ndo cabe a mim, eu ndo tenho esse poder de decidir ou dizer tempo de vida,
vocé ndo € uma latinha que a gente compra num supermercado que vem com prazo de
validade”. As médicas® enfatizam que essa demanda também acontece por parte dos
familiares, que procuram as médicas sem o0 paciente e perguntam: “doutora, tire esse

sofrimento de mim, fale logo quanto tempo tenho com ele” .

89 A maioria desses questionamentos séo nos relatos das médicas.
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Finalizo com o pensamento da doutora Sthephanie fazendo uma analogia com um

Eu sempre digo aos pacientes “nds estamos em um barco, eu acho que o
comando é superior, e nds temos que remar para 0 mesmo lado, porque
sendo o barco ndo vai para nenhum canto. Porque se eu remo para a direita, a
familia rema para esquerda e o paciente fica de maos atadas, nds ndo vamos
nem para l& nem para ca. Entdo, é preciso que a gente esteja no barco e todos
estejam trabalhando favoravel”. E 16gico que isso pode dar certo e isso pode
ndo dar certo. Entdo, vocé tem que estar preparado para uma coisa que, se
der certo, vai dar certo para todos nos, vai dar certo para mim, porque eu vou
dizer “poxa vida, eu acertei”, vai dar certo para a familia, que esta vendo que
estd indo bem, deu certo, ela estd melhor, e a paciente, ndo é, que ai esta
implicado viver mais, viver mais dignamente, viver mais, enfim, com um
contexto de vida diferente. Entdo, eu encaro a morte com uma coisa muito...
assim, é uma coisa natural, ndo é, eu ndo posso fugir dela. Eu digo que a
gente as vezes pode dar uma enganada na morte, na histdria, mas, assim,
dizer que a gente tem um contexto diferente, ndo tem. Agora, todos temos
que pensar da mesma forma, porque nao adianta eu dizer “olhe, eu tenho um
tratamento que pode modificar a histéria natural do seu tumor”, e se a
paciente disser “ah, doutora, nada vai modificar”, nada modifica. Parece uma
coisa. Entdo eu preciso ter todo um cenério favoravel, ndo é? Do que eu
achar que eu tenho o poder disso. Eu ndo tenho o poder de nada. Eu digo que
todo dia eu aprendo com eles. Eles dizem assim “ah, doutora, a senhora que
decide qual vai ser meu tratamento”. Eu digo “ndo”, tem coisas que a gente
decide, porque a literatura ¢ bem... Mas tem coisas que eu fazer, ¢ preciso
conversar com eles. “Olha, eu tenho isso aqui, mas me da esses e esses
efeitos”. Eu estou em um cenario paliativo, de quimioterapia paliativa, onde
eu vou buscar melhorar sua dor. (Sthephanie, médica, entrevista realizada
em 25/11/2020).

Essa analogia deixa clara a complexidade do trabalho em cuidados paliativos. A

metafora do barco pde em relacdo todos os atores envolvidos no processo: os profissionais e

os familiares tém que remar para 0 mesmo barco no processo de tratamento do paciente, que é

0 passageiro do barco. Se cada grupo remar ao contrario, a viagem nao é conduzida a bom

termo. O trecho também enfatiza como o conhecimento médico esbarra no limite da prépria

duracédo da vida e como qualquer tratamento exige um envolvimento ativo por parte daquele

que normalmente € visto como “paciente” no sentido mais “passivo” do termo: se 0 paciente

comegar o processo de tratamento negativamente, a médica relata que o corpo acompanha a

mente. Com isso, a juncdo desses grupos proporciona a diminui¢cdo do sofrimento e faz com

que o paciente viva mais dignamente.
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5.2 “AGORA POSSO MORRER FELIZ”: A DIMENSAO TEMPORAL DOS CUIDADOS
PALIATIVOS

Meu ponto de fuga é tentar viver um pouco, um pouca a cada dia, digamos
assim... eu primo muito pelos meus pacientes que viva sempre o hoje, e que
amanha eu ndo sei. Mas assim, é importante que o hoje seja muito bem
vivido, porque ndo vivemos em um tempo que ndo existe, Médica
Sthephanie.

E pertinente perceber a temporalidade da intervencdo desses profissionais da satde
com 0s pacientes em cuidados paliativos. Nesse momento, destaco as a¢Ges dos profissionais
da seguinte forma: a) as acOes voltadas ao bem-estar direto, sobretudo para dirimir o
sofrimento fisico; b) ampliando um pouco o escopo, as a¢fes que visam trazer uma dimensao
ritual ao cotidiano, favorecendo um esquecimento ou fuga daquele momento, como sdo as
festas de aniversario, comemoragdes e entre outros; c¢) e por fim, acbes que podem ser
classificadas como “ultimas vontades” e que inspiraram 0 nome desta se¢do — “agora ja posso
morrer feliz”. As historias a seguir serdo pensadas nessas perspectivas.

A medica Lizandra enfatiza que se envolve com seus pacientes em terminalidade e ndo
precisamos ter pena, mas doar o seu melhor, harmonizar o ambiente e conhecer seu paciente.
Para a médica

Vocé tem obrigacdo de fazer o melhor e pra fazer o melhor a gente tem que
ter técnicas e pra ter técnicas eu fui buscar o cuidado paliativo porque ele me
ensina a técnica de ndo s6 de comunicacdo, mas também de controle de
sintomas que é o meu principal foco, controlar os sintomas bem para que
aquela crianca ela siga bem, mesmo sabendo que pode estar no final de vida,
ndo é nos Ultimos dias de vida que eu quero pegar essa crianga, eu pego essa
crianga aqui no diagndstico e muitas vezes ela ja é cuidado paliativo. Entéo
eu preciso abordar bem essa familia. Porque eu queria acalmar meu coragéo
pra saber cuidar melhor e o desfecho é a melhoria do meu paciente.
(Lizandra, médica, entrevista realizada em 26/11/2020).

A colaboragéo dos profissionais da saude é fundamental para proporcionar melhores
desfechos para os pacientes paliativos. A enfermeira Fabricia destaca que ndo devemos nos
limitar em pensar apenas na morte, e acredita que, € bem dificil saber que a pessoa terminal é
o amor de alguém, um filho, neto... Isso faz ela levar a pensar o que realmente e importante,
qual a minha funcéo frente esses pacientes terminais (?).

Nesse momento vou escrever breves agdes feitas pelos profissionais da saude dessa
“agdo do tipo A”, de diminui¢do do sofrimento fisico. Durante o tratamento das criangas, das
dificuldades mais recorrentes € 0 acesso venoso. Uma das enfermeiras que ganhava presentes
para dar as criangas por doagdes, deixava um saco cheio desses presentes na sala de quimio, e

a cada crianca que tinha dificuldade para pegar um acesso, ela dizia: “eu troco sua veia por
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um brinquedo, o que tu quer aqui desse saco”. As criancgas ficavam animadas, e enfermeira
falava: “ndo pode gritar, mas chorar pode”. Deste modo, as criancas deixavam realizar 0s
procedimentos, era uma forma de deixar o processo tecnico positivo. Os profissionais acabam
procurando formas para deixar o processo de tratamento de uma forma que mantenha o
controle para prosseguir com 0s procedimentos.

A médica Lizandra ressignifica 0 momento, que para ela € transformar aquilo tudo de
ruim que ele esta vivendo em um foco — Um alivio do sofrimento imediato, para proporcionar
conforto. E se questiona qual é a nossa meta agora (?), por exemplo, 0 paciente ndo esta
saindo da cama, entdo a meta é colocar esse paciente na cadeira, depois na varanda, na janela
para ver o sol, tomar um banho de sol de manha. Entdo a médica pensa em concentrar em
reabilitar esse paciente. Os profissionais tentam decidir o que tem mais valor para esse
paciente, para que usem isso como uma meta racional, que possa ser alcangada, porque meta
inalcancavel, para a médica o paciente sofre mais. Se frustra com o seu corpo debilitado e €
uma das etapas de fracasso no processo do tratamento, por isso € focar com o que esse corpo
pode fazer.

Na pediatria tem a festa dos aniversariantes do més, momento de relagdo com as
criancas, profissional e voluntario. E 0 momento que as criangas brincam, comem bolo
especifico e liberado pela nutricionista que ndo traz danos ao seu tratamento. Nesse dia tem
momentos que tiram fotos e essas fotos ficam registradas na parede. E um momento especial,
é a hora de colorir, as criangas fazem quadrinho e entrega para quem vocé ama ou pode ficar.
Com isso, pode-se perceber uma “ac¢do do tipo B” — que buscam introduzir outras dindmicas,
rituais ou tempos dentro do hospital. Sdo intervalos.

A psicéloga Durvalina se recorda de uma crianga especifica na pediatria que tinha um
sonho de ganhar uma geladeira de boneca. Durvalina conseguiu a geladeira, embrulhou em
um papel de presente e a colocou na pediatria como se fosse uma doagdo anénima direcionada
a essa crianca. Quando a psicdloga Durvalina foi realizar a visita novamente, a crianca
agradeceu, pois tinha certeza que ela era a responsavel por aquele semestre. Na outra semana,
a crianca faleceu. A profissional tem a convic¢do que proporcionou uma melhora e um
momento feliz para essa paciente. Esse exemplo € pertinente destacar como “modalidade C” —
altimos desejos. E muito importante mostrar como esse tipo de agdo da sentido aos
profissionais no ambiente de trabalho.

Continuando com essa “modalidade do tipo C” — “agora posso morrer feliz” - a
médica Lizandra lembra de um garoto quatro anos atras, que tinha por volta de oito anos e

queria ser chefe de cozinha. Como ele estava na fase mais adiantada da doenga, o pessoal
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soube de um restaurante que estava disposto a colaborar com esse sonho e compraram para
ele uma roupinha de chefe de cozinha, com toca e tudo. Ele passou um tempo nesse
restaurante, tiraram fotos, “fez um monte de coisa, fez ele cozinhar um bolinho e foi bem
interessante porque, ndo foi aqui dentro, foi fora, mas era um paciente do SUS e isso da uma
esperanga”. Com uma outra crianga, que tinha um sonho de ser bombeiro e andar no carro de
bombeiro, a equipe de profissionais conversou com 0s bombeiros dar uma volta na cidade e
no final realizaram uma festa. Para a profissional que narrou esse episddio: “a gente vai
procurando objetivos reais, palpaveis, que a gente consiga cumprir € a gente corre atras
dessa meta”. Outra historia que chamou atencdo dos profissionais foi os “Gltimos desejos” de
um paciente que tinha um cachorro e queria se encontrar com ele, pois sabia que estava
proximo da morte por sentir seu corpo rejeitando o tratamento. Foi um momento
emocionante, de acordo com a enfermeira, que descreveu que o cachorro estava vestido com
uma roupa para se despedir do seu amigo. Quando o paciente se aproximou do animal, disse a
seguinte frase: “agora posso morrer feliz”. E continuando sobre essa relagdo de animais com
humanos, existe um projeto chamado Dr. Cdo é um projeto que integra animais e pacientes
que tem como objetivo levar um momento de bem-estar para 0s pacientes internos,

acreditando a relevancia de um “céo-terapeuta”.

5.3 “ESCREVA SEU SONHO”: O LUAU

Antes de relatar sobre o Luau, quero destacar séries que eram conversadas entre 0s
profissionais como Grey’s Anatomy, uma série que conta a historia de colegas profissionais
que vivem em um hospital de Seattle e estd baseada em vivéncias, praticas e emoc¢des de
profissionais da salde tanto com suas vidas particulares como também em relagdo ao
ambiente de trabalho. Outra série sobre a que conversamos foi sobre Black Mirror, destaco a
temporada dois, episodio primeiro, que fala sobre a morte do marido de Martha e na série eles
estdo vivendo em outro século que era possivel que as pessoas poderiam manter contato com
0s mortos através dos audios deixados e seus registos de navegacdo no Google®. Aquela

forma era um ato ndo real, pois alimentava na esposa um falso retorno do seu companheiro.

% 0O termo Google tem origem na matematica, google vem de googol, que é o nimero 10100, ou seja, o digito 1
seguido de cem zeros. Google LLC é uma empresa multinacional de servigos online e software dos Estados
Unidos. O Google hospeda e desenvolve uma série de servigos e produtos baseados na internet e gera lucro
principalmente através da publicidade pelo AdWords. Disponivel em: https://g.co/kgs/mj5ZKf. Acesso em: 27
jun. 2020.
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Conversando com duas funcionarias da pediatria sobre esse episodio, era perceptivel a
necessidade que o individuo precisava viver o luto e sentir as perdas.

Para conhecer melhor o trabalho das equipes em auxiliar o paciente a “viver bem antes
da morte”, e como os filmes colaboram na sua rotina hospitalar, destaco o caso de Lucas, uma
morte infantil, que recebeu um destaque nas narrativas dos profissionais. Lucas nédo tinha mais
condicao de tratar a doenca. A assistente social relata que Lucas ja estava “meio carequinha”,
com osteosarcoma, um cancer 0sseo, nas celulas formadoras. Ele estava com o brago
desarticulado, o cancer estava indo para o outro braco, dores avangadas e inchaco. A equipe
decidiu em conjunto colaborar para seu bem-estar enquanto em vida, evitando intervencdes
desnecessarias que viessem aprofundar seu sofrimento.

Em primeiro lugar, Lucas recebeu uma explicacdo para que ele entendesse que néao
tinha mais retorno de cura, diz a assistente social Milena:

Ai a médica foi e conversou com ele o seguinte: “olhe Lucas infelizmente, a
sua doenca avangou. Vocé ndo quer correr Lucas?” Ai ele: “quero!”
“Pronto! Vocé quer correr, sua doenca também quer correr. O que é que a
gente fez? Prendeu ela, prendeu um pouco, mas ela ainda esta continuando,
mas prendeu um pouco. Ai esse remédio que vocé vai tomar é pra prender
um pouco, mas ela vai continuar”. Ele perguntou: “por quanto tempo?” “Eu
vou fazer com que ela néo corra tanto, vai correr, mas ndo tanto... Mas essa
medicacdo vocé vai tomar em casa, ndo é internado, ndo se preocupe.”
(Milena, assistente social, entrevista realizada em 23/02/2020).

Depois da explicacdo metaforica da médica junto a assistente social sobre 0 avanco da
doenca no corpo de Lucas, foi solicitado que ele assistisse um filme, junto a mée dele, para
pensar em quais desejos ele gostaria de ver realizados, com auxilio da equipe:

Ai ela disse que ele visse o filme [Antes de partir] e a mée e assim foi. Ai se
internou a gente abriu visitas pra ele, e ele ficou em isolamento |4 na
pediatria. L4 tem dois isolamentos. Eu ndo lembro com quanto tempo ele
morreu depois do luau. (Milena, assistente social, entrevista realizada em
23/02/2020).

O filme Antes de Partir®’, conta a histéria de dois homens, Carter Chambers e Edward

Cole, que se conhecem no tratamento experimental para combater o cancer. Um deles, apds
ser operado, descobre que tem pouco tempo de vida, Carter decide escrever uma lista de
desejos que 0 mesmo nomeou como “lista da bosta”, foi quando os dois decidiram sair desse
ambiente hospitalar e viver o que gostariam de viver viajando pelo mundo antes de morrer.

Quando comecei a realizar a pesquisa, as conversas sobre filmes e seriados entre 0s

%1 A Ficha técnica do filme “Antes de Partir”: tem como titulo original:The Bucket List, género: Comédia
Dramética, com duragdo:01 hs 37 min, langamento em 2007 no site oficial: http://www.antesdepartir.com.br e
estudio: Storyline Entertainment / Zadan/Meron / Two Ton Films. Distribuidora por Warner Bros, com direcéo:
Rob Reiner, roteiro:Justin Zackham e producdo:Alan Greisman, Neil Meron, Rob Reiner e Craig Zada.
Acessado: Sinopse e fotos do filme Antes de Partir (blogodorium.com.br) 22 de fevereiro de 2021.
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profissionais foram uma surpresa. A industria cultural tanto oferecia uma satisfacdo® de
conforto para os profissionais como auxiliava em suas praticas de cuidado. No caso em
questdo, o filme deu a equipe a ideia de fazer o “Ultimo desejo” de Lucas: um luau. A
assistente social Milena relata a relagdo do filme com a préatica da médica e diz como surgiu a
ideia do luau:

Ai a doutora pediu pra ele ler um livro, eu estava 4, foi uma das (reunides)
que eu participei. Doutora pediu pra ele ler, ler ndo, assistir aquele filme que
é de dois amigos, que tem uma lista do que vocé quer fazer. Mas tem um
nome que estd na ponta da lingua que sdo dois que sdo bem idosos [antes de
partir]. Ai ela pediu pra que ele assistisse: “Lucas, assista esse filme Antes de
partir, veja o filme e vocé vai trazer a relagdo do que vocé quer”. A relacéo
mesmo e a primeira coisa foi um luau, e assim foi feito. (Milena, assistente
social, entrevista realizada em 23/02/2020).

Menezes e Barbosa (2013) destacam que a “qualidade de vida” dos pacientes
paliativos é resultado do controle sobre as intercorréncias; na produgdo de uma “boa morte”,
se a medicina ndo pode controlar a morte, que a0 menos administre as circunstancias do
morrer e a cena final. No caso de Lucas, ndo havia mais condicdo de tratar a doenga, entéo os
profissionais, juntamente aos voluntarios e familiares, decidiram realizar esse luau,
destacando uma necessidade da “despedida em vida” e de cumprir o Gltimo desejo do
paciente.

A Figura 17 traz algumas cenas do luau, que aconteceu na praia do Cabo Branco,
frente ao busto de Tamandaré. Na fotografia inferior esquerda, Lucas aparece com o0 boné
perto do bolo. Como se pode perceber, o luau teve a presenca de pessoas queridas, houve

comida farta e participacdo de cantores.

92 Saber mais ver "Conceito de Industria Cultural em Adorno e Horkheimer"
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Figura 17: Fotos do luau
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As relacBes com o fenbmeno da morte podem ser vivenciadas de diferentes formas,
tanto em forma de ndo aceitacdo, como de preparacdo. Uma enfermeira que trabalha na

pediatria recitou a seguinte frase de Cicely Saunders:

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

Depois de recitar essa frase, ela destacou que, nesse processo de finitude, os
profissionais devem se esforcar para “providenciar as coisas que 0 paciente quer, para que a
gente cuide e ele viva a vida até o dia de partir’. E importante destacar o pensamento de
Menezes e Barbosa (2013), no qual:

[...] 0 modelo do “morrer bem” busca ampla aceita¢io social da morte e,
sobretudo, que esta seja bela e pacifica. No entanto, ha diferencas entre a
producdo desta “boa morte” para adultos e criancas. A preparacdo da
cena dos ultimos momentos de vida constitui responsabilidade da equipe
paliativista, em conjunto com os familiares e com o préprio enfermo, no
caso de se tratar de paciente adulto. Assim, é possivel a produgdo de uma
morte tranquila e bela. (MENEZES; BARBOSA, 2013, p. 2660).

% Enfermeiros e cuidados paliativos: como desenvolver um trabalho melhor. Disponivel em:
https://pebmed.com.br/enfermeiros-e-cuidados-paliativos-como-desenvolver-um-trabalho-melhor/. Acesso em:
26 jun. 2020.
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Desse modo, os processos de morte infantil ou podemos dizer a infantilizagcdo do
moribundo para os profissionais da salde sempre acabam tendo um destaque. Esses aspectos
da infantilizacdo, gera um conceito de: Morte digna, punicdo, representacbes de anjos sdo
expressdes de concepgdes de morte que geram atitudes frente ao morrer. N&o a toa a maior
parte das trocas e dos casos esta associada com as criancas. Mulheres falando sobre criangas —
e como se reproduz as relacdes de género e cuidado, € um dos exemplos é o luau, 0s
aniversarios, as trocas de presentes, uma morte infantil planejada com o cuidado. Portanto, é
nitido perceber, elementos relacionados a concepgdes de morte “digna e humana” tem uma
dimensao filoséfica e existencial, sem sofrimento e dor. A morte como passagem para quem
estd nessa condicdo de cancer associado a morte tendo uma valorizacdo da consciéncia e

respeito aos pacientes paliativos.

5.4 “O SONHO DELA ERA CASAR”: O CASAMENTO NO MEIO DO HOSPITAL

Independentemente de ter cancer ou ndo o paciente € um ser finito. Com
sonhos para serem realizados. Psic6logo Mateus

Nesse momento descrevo o0 maior evento que, de acordo com os profissionais, ocorreu
na instituicdo para uma paciente em cuidados paliativos. Tudo partiu com o pedido de Jessika
para uma enfermeira que queria se casar na igreja “na presenca de Deus”. A paciente estava
com um céncer avangado, “um tumor no abdomen”, e as dificuldades com o corpo estavam
aumentando.

O padre estava passando nas enfermarias para o sacramento da ungdo dos enfermos,
um ritual que ungir os enfermos com o 6leo sagrado. Nesse exato momento, Jessika falou para
0 Padre que queria se casar na igreja. O Padre junto a enfermeira, que ja estava pensando
como poderia fazer esse casamento, uniu forcas para o evento do casamento dentro do
hospital.

Tinha uma equipe no hospital que tinha comecado a fazer a especializacdo em
cuidados paliativos, a assistente social disse que:

O casamento foi na época em que a gente estava fazendo a
especializacdo. Ela queria casar, ela declarou para um enfermeiro, que
queria se casar. Ai 0 esposo dela veio aqui querendo saber se ela podia, ai
foi o primeiro casamento que foi feito aqui no espaco ecuménico.
(Milena, assistente social, entrevista realizada em 23/02/2020).

Nesse momento o0 evento estava sendo pensado pelos familiares, os profissionais da

saude e a comunidade religiosa com os voluntarios do hospital. A assistente social Milena

disse que o evento foi realizado em grandes propor¢des “doaram maquiagem pra ela, 0
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vestido a familia conseguiu. Teve lembrancinha, teve vinho, os dois brindaram, teve tudo. Foi
0 sonho dela”.

O evento foi realizado no dia 28 de agosto de 2018 no espago ecuménico do hospital,
ela queria descer de cadeira de rodas, mas ela ndo conseguia e desceu na cama do hospital
com musicos tocando nos corredores. A imprensa também estava presente e fez toda a matéria

do casamento da Jessika, como pode ser visto na Figura 18.

Figura 18: O casamento na capela

Fonte: Pagina do HNL (218)

No fim do casamento Jessika deu uma reportagem® dizendo que “apesar de saber do
que os médicos disseram, para ela era uma vida nova, um recomeco ”. Essas frases de Jéssika
auxiliaram para os profissionais em sua missdo. Quando estava entrevistando, a assistente
social me mostrou os videos do casamento com a fala da paciente e afirmou a importancia
desse casamento ndo so para ela, como também para os profissionais.

Na sua entrevista comigo, a enfermeira que auxiliou nesse casamento, relatou que
“essa historia é linda, ndo poderia ser diferente, um dia muito especial para a familia, como
também para ela e para nos [os profissionais] é gratificante promover isso para ela”.

Ao fim do casamento, continuou no hospital fazendo seus cuidados paliativos quando
a situacdo se complicou e a assistente social Milena disse que “veio a obito depois de duas
semanas do casamento”. Para a profissional colocar em préatica o que estava estudando, foi
proporcionar “uma morte digna”.

O casamento de Jessika, guardando as devidas distancias, trouxe a minha memaria a
cerimébnia de inauguracdo de uma ponte, narrada por Max Gluckman (1987) em seu célebre
artigo “Analise de uma situacdo na Zululandia moderna”. Se, naquela ocasido, a ceriménia de

inauguracdo da ponte foi importante para compreender as relacdes que estavam acontecendo

% Uma linda histéria de amor entre Fernando e Jessika. Disponivel em: https://portalcorreio.com.br/morre-
jovem-que-se-casou-durante-tratamento-de-cancer-em-hospital/. Acesso em: 27 jun. 2020.



https://portalcorreio.com.br/morre-jovem-que-se-casou-durante-tratamento-de-cancer-em-hospital/
https://portalcorreio.com.br/morre-jovem-que-se-casou-durante-tratamento-de-cancer-em-hospital/
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entre os grupos na Zululandia, o casamento de Jessika na instituicdo serviu para ilustrar as
possibilidades de uma abordagem adequada dos cuidados paliativos, pois nesse momento o
apoio coletivo encompassa a dimensdo da subjetividade: os grupos distintos se apoiaram,
além disso, a instituicdo e contexto de trabalho reforcam aspectos técnicos e normativos de
atuacdo podendo ajudar a paciente em seus Ultimos dias.

5.5 “NAO PODE MORRER SEM BATIZAR”: O MEDO DE SER PAGAO

Um outro acontecimento lembrado nas entrevistas foi o de uns pais que ndo haviam
batizado seu filho doente e queriam fazé-lo antes de que ele morresse. Em uma analise sobre o
simbolismo dos anjinhos no Nordeste brasileiro, Franch e Falcdo (1991) destacam que, de
acordo com as crencgas populares, a crianca que esta prestes a morrer precisa ser batizada em
vida, pois o batismo € rito de integracdo que se destina a permitir a entrada dos anjinhos no
Paraiso celestial. Caso as criangas tenham passado de sete anos e nao forem batizadas passam
anos chorando ou ainda vao para o Limbo.

No caso em questdo, a equipe de profissionais foi informar aos familiares sobre os
poucos dias de vida que seu filho teria e eles, além do sofrimento pela noticia, ficaram com
medo de o filho morrer sem ser batizado. Como o processo de cuidado com o cancer havia
sido longo, e com muitas de idas e vindas ao hospital, o batismo néo tinha ocorrido ainda e a
familia queria que seu filho ndo sofresse no outro mundo.

Os familiares queriam levar a crianca na igreja, porém os profissionais falaram que
n&o era possivel, ndo resistiria. Foi quando teve uma mobiliza¢éo e convidaram um padre que
realizou o batismo no hospital mesmo e os profissionais “os que tinham tanto contato com a
crianga” foram os padrinhos.

A coordenadora de pesquisa fala sobre a importancia de proporcionar um bem-estar
aos pacientes tanto no diagnostico, no tratamento e até o fim da vida. E ressalta a importancia
de uma equipe multiprofissional atuante auxiliando nesse processo fisico, psicolégico como

também espiritual.

5.6 “QUER COMER O QUE?”’: O DESEJO DO ALIMENTO

As nutricionistas Raphaela e Ana seguem a seguinte rotina: uma troca de informagdes
entre os turnos, o turno da noite sai as 7horas e a coordenadora do setor de nutricdo chega as 6
horas. Em seguida, uma supervisdo nos apartamentos comegando com o café da manhd, tanto
nos apartamentos dos SUS, como os de convénios. Depois comecam a desenvolver 0s

cardapios e ver as dietas com as suas evoluces.
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Nessas visitas, conversam com 0S pacientes ou com a equipe que estdo na
responsabilidade desses pacientes. Percebem que existe um desanimo dos pacientes sobre o
seu fisico e a perda de peso pelas mudancas de habitos alimentares e toda a questdo do
tratamento. E importante que as dietas estejam melhoradas com imunomoduladores, pois
assim pode melhorar a imunidade dos pacientes.

As nutricionistas destacam que é importante essa aproximagcao com 0s pacientes, tanto
no sentido técnico, quanto no afetivo. Falam que, nos eventos no hospital, aprendem sobre 0s
processos de proximidade ndo sendo nada técnico, porém, voluntario e espontaneo. A
nutricionista Raphaela destaca a importéncia de respeitar o paciente em suas tomadas de
decisdes:

Todas estdo fazendo curso de capacitacdo de cuidados paliativos, vendo
isso, a gente esta fazendo isso na suplementacdo, dar de comer o que ela
gosta de comer, sem botar restricGes, isso em parceria junto com o
médico, a gente ndo pode fazer nada sem o médico, mas geralmente ele
nos apoia. (Raphaela, Nutricionista, entrevista realizada em 03/03/2020).

As nutricionistas comentaram que, na visita, 0s pacientes pedem “determinados tipoSs
de alimentos” e fala que essas comidas seriam seu Gltimo desejo comer antes de morrer. Elas
defendem a importéncia das dietas, mas, quando o paciente estd “nos ultimos dias de sua
vida” a equipe conversa com os médicos que é preciso “dar de comer o que ela gosta de
comer”. Esses pratos podem estar relacionados com uma alimentacdo “que é desejada’.
Perguntando o que seria uma alimentacdo desejada, a nutricionista Raphaela disse que “era
aquela que remetia memorias boas”. A nutricionista Ana fala que a equipe de nutricdo faz
parte nesse processo terapéutico e finitude do paciente, e a alimentacdo proporciona o
momento de prazer que sente pelo alimento.

Essas comidas séo feitas pela equipe de cozinha do hospital com muito afago, cuidado
e atencdo. Pois mesmo sendo liberada essa alimentagdo, as vezes alguns ingredientes
precisam ser substituidos. A maioria dos alimentos séo relacionados a carne ao molho, pratos
relacionados a massas como também doces. Em diversos momentos 0s pacientes comemoram
aniversario hospitalizados, e dependendo da situacdo do paciente € liberada uma pequena
festividade na enfermaria.

Essas praticas proporcionam bem-estar aos pacientes em cuidados paliativos, com uma
representatividade importante no processo de tratamento, crescendo os animos de vida no
sentido emocional. Mesmo que em situacOes particulares, determinada alimentacdo possa

causar algum efeito ao corpo, precisamos entender que os processos de cuidado com 0s
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pacientes giram em torno de trés aspectos, o fisico, 0 emocional e o psicoldgico. Esses desejos
pela comida se cruzam e sedimentam as relagdes sociais institucionais.

Continuando com o pensamento dos profissionais da saude frente ao desejo do
alimento, fonoaudiologa Lais precisou compreender que tinha uma visdo fechada sobre os
cuidados paliativos como pacientes em fases terminais. Depois da especializagdo, com o
aprofundamento do conhecimento, entendeu que, desde o diagndstico, precisava pensar no
paciente enquanto vida. Naquele momento decidiu fazer com que o paciente tivesse uma
melhora em sua alimentacéo, essa foi uma de suas metas profissionais e com isso, consegue
continuar tranquila na profissdo pensando que proporciona a reabilitacdo da fala com o prazer
da comida:

Entdo, hoje em dia vocé comega a ndo chegar em casa, pensando, “poxa meu
paciente vai morrer amanha!” vocé comega a pensar “poxa, tirei uma sonda
hoje, tirei uma traqueo hoje” “eu estou tdo feliz que hoje eu fiz fulaninho
comer”. A paciente que saiu daqui hoje, ela saiu tao feliz hoje porque ela
comeu um bolo. Eu ndo vou pensar que ela estd com um cancer de es6fago
grande, Avancado! Eu ndo vou pensar isso hoje la em casa, eu vou pensar
em que proporcionei... vou pensar que “HOJE EU FIZ ELA COMER UM
BOLO”. (Lais, Fonoaudio6loga, entrevista realizada em 29/10/2020).

Quando se inicia o processo de terapia com o paciente, a familia é fundamental nesse
momento do cuidado. Porém tem pacientes que ndo quer mais se alimentar, recusa a
alimentacdo e entende que ndo se alimentando pode “acelerar o processo de dor e morte”.
Essa postura deveria ser pensada sobre o processo de autonomia do individuo? S&o questdes
que permeiam dilemas éticos e morais dos pacientes com os profissionais, um conflito dos

profissionais e familiares nas estratégias do paciente se alimentar.

5.7 “COLORINDO A PAREDE”: PINTURAS COMO DADIVAS

[...] e depois da morte da crianga, a mée ainda veio deixar uma lembranga
para mim, dizendo “olha o que Camila deixou pra tu!” Fonoaudiologa Lais

Como descrevi acima, pequenos quadros pintados pelas criangas muitas das vezes séo
entregues para os profissionais da salde, e eles os colocam na parede dos seus setores. Esses
quadros fazem parte do sistema de dadivas que circula por anos entre criancas e profissionais
da saude no Hospital Napoledo Laureano. Quando estava procurando os quadros, 0s
voluntarios relataram que eles ficam “colorindo a parede”, que 0 processo de pintar acontece
na brinquedoteca principalmente na festinha dos aniversariantes do més.

Muitos profissionais destacam 0s momentos que passam/passaram com 0 paciente
como uma troca de afetos. 1sso acontece pelo cuidado que é empenhado nesse tempo, e que 0s

quadros, de certa forma, materializam. A médica Lizandra esclarece que é “incrivel”,
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“emocionante”, receber essas trocas de presentes em forma de quadros. A certa altura, ela
refletiu que precisava acumular e expor de alguma forma aquelas lembrancas, entdo, comegou
a fazer uma exposicao de quadros na parede do seu consultério. Lizandra entende os quadros
como um “gesto de carinho”, e € por esses gestos e por outros muitos retornos que se sente
motivada a continuar na luta. Enfatiza que essas trocas acontecem de muitas maneiras, e
destaca como sdo importantes esses lacos. Na entrevista, relatou uma situacdo da entrega do
presente e de evolucdo do tratamento da doenga como um momento “magico’:

“porque se for olhar s6 sofrimento a gente ndo consegue seguir em frente
ndo, a gente precisa ter essa troca e a crianca tem essa troca no olhar, num
gesto. Uma vez, no laboratério antigo [0 antigo espago da pediatria], ela ndo
andava [paciente da pediatria] e ja tinha quatro aninhos, andava mas parou
de andar por conta do doenca cerebral e voltou a andar e ai quando ela
entrou dizendo “tia surpresa” e colocou a cabega assim [nesse momento a
profissional mostrou que a crianga mostrou apenas a cabe¢a na metade da
porta escondendo o corpo], ai eu disse “e o que foi?” e ela chegou, como um
bebé que bota no bracinho e sai andando e disse “estou andando” e ai eu me
agarrei com a menina, isso € magico e é isso que move. (Lizandra, médica,
entrevista realizada em 26/11/2020).

Nesse momento a paciente trouxe para medica o presente material, como também
corporal, o tratamento positivo e a evolugdo do bem-estar do paciente sdo fatores
fundamentais no processo de tratamento. Na Figura 19, sdo mostrados quadros que tirei foto
dentro dos setores do hospital.

Figura 19: "os quadrinhos"

Fonte: Arquivo do autor (2019)
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Existe uma relagéo de dar e receber, os profissionais ddo os cuidados junto com as
técnicas e as criangas presenteiam com esses quartinhos como um gesto de afeto por esse
cuidado dos profissionais. De acordo com o pensamento de Mauss (2003), essas relacoes se
dao pelos sistemas de reciprocidade, uma relacdo entre os individuos (os profissionais da
salde, criancas) e presente que sdo os quadrinhos. Os quadrinhos sdo um tipo de presente.
Expressam e ajudam a constituir uma relacdo de reciprocidade no ambiente hospitalar.

Mauss (2003) relata que os objetos, quando entram no circuito da dadiva, se colocam a
servico do lago social. Nesses quadrinhos, ha uma relacdo de representatividade, eles criam
lagos e cada quadro conta a histéria de uma crianga. Umas se curaram do cancer, outras ainda
estdo no processo de tratamento e algumas ja se foram e deixaram registrados na parede
simbolizando suas passagens. Em todo o momento podemos perceber ritos, trocas e relagcdes
no processo do cuidado.

Com isso, pode-se perceber que os quadros materializam o circuito de dadivas que
acontece no cuidado paliativo. Além dos quadros, as profissionais recebem muitas coisas e
elas ddo afeto, dedicacdo, cuidado, carinho, atencdo, profissionalismo nessas relagdes de
trocas. Se pensarmos, com Mauss (2003), que existe a esfera do mercado, dominada pelas
relacdes de compra-venda, a esfera do Estado, em que impera a redistribuicdo centralizada, e
a esfera da dadiva, essas trocas, que sdo espontaneas e obrigatdrias a0 mesmo tempo e que
vinculam os individuos, a circulacdo de quadros como retribuicdo, e a emocdo que lhes
causam, nos informam que existe uma dimensdo maussiana nas relagdes que se estabelecem
nesse espaco. Uma dimensao de reciprocidade, apesar das diferencas estruturais dadas entre

pacientes e profissionais.

5.7.1 “Uma parte deles em mim”: objetos simbdlicos como forma de reconhecimento

Além desses quadros, cabe frisar outros elementos fundamentais de trocas entre 0s
pacientes como o0s profissionais da salde. Essas trocas vdo de objetos de representacGes
pessoais, um objeto que remete aos pacientes como cartas, musicas, roupas, como também,
objetos simbdlicos de suas regibes como comidas, artesanatos ou até mesmo animais para uso
de alimentos.

Os psicélogos, médicas e a equipe de enfermagem destacam que em diversos
momentos ja ganharam bilhetes, cartas, contos, mensagens e desenhos dos seus pacientes,
esses papeis na maioria das vezes sdo entregues de uma forma escondida dos seus familiares,
sdo mensagens tanto de agradecimento, motivacional ou reconhecimento dos servicos

prestados. A enfermeira Fabricia destaca que um dos pacientes precisava “agradecer
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enquanto estava vivo”. O agradecimento enquanto esta vivo sdo fatores e motivacdo ao
reconhecimento do seu trabalho, e uma forma de compreensdo que o paciente entende que
estd proximo a morte, o sentir a morte e o reconhecer o cuidado desses profissionais enquanto
estdo em vida.

O psicélogo Mateus ressalta uma forma de cuidado que um paciente teve com ele.
Tratava-se de uma paciente na enfermaria, ele era da regido do brejo paraibano, um barbeiro,
analfabeto, porém ele “recitava belissimamente Augusto dos Anjos”. O paciente tinha 68
anos, “um cdncer de pulmao terrivel, abatido e quando chegava na sexta feira, se despedia e
ele falava até segunda, porém antes ele recitava uma poesia”, todas as sextas era um
momento que o psicologo Mateus esperava para escutar um poema. O profissional destaca
que essa forma de escutar um poema de Augusto dos Anjos de um analfabeto crescia a
vontade de retornar ao local e saber qual era o poema da semana, “era um presente para o
meu final de semana”.

O psicélogo Mateus destaca que os vinculos de respeito e admiracdo que existia entre
eles ja se poderiam chamar de “conexdo”. Na entrevista, este psicélogo narrou que, quando se
sente conectado a um paciente, sente um sinal da morte dele. Numa noite de sabado, o
profissional estava no seu apartamento sentado com a lumindria acesa e o notebook ligado,
escrevendo um de seus poemas; e de repente tudo se apagou. A janela abriu e ele observou
uma sombra passando. Na segunda-feira, ficou sabendo que esse paciente que recitava
poemas morreu no sabado, tendo seu horario de sua morte marcado as 19h20min, no mesmo
horario da sombra que passou na casa do psicélogo Mateus.

O profissional enxerga essa situagdo “como sensibilidade, além da religiosidade, um
nivel de consciéncia, uma conexdo”. Acreditou desde entdo, que quando fazia a leitura dos
poemas de Augusto dos Anjos, sentia a presenca do paciente. Podemos perceber uma dadiva
“a troca de poemas”, para um poeta, ainda mais, criou esse vinculo que se manifestou no
momento da morte.

A médica Sthephanie destaca que os profissionais sempre estdo recebendo presentes
de seus pacientes, uma forma diversa, porém percebe que s@o reconhecimentos pelo trabalho.
Um fato importante € o receber o presente mesmo nédo estando confortavel com a situacéo, e o
reconhecimento da trajetéria do paciente faz com que esses profissionais ressignifique o

momento da troca:
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E minha rotina [risos] ganhar presente dos pacientes. E assim, dia a dia,
sempre eles tém das mais diversificadas possiveis, entdo sdo coisas, que,
para mim, sdo coisas muito importantes, ndo porque preciso, mas eu sei 0
quanto sacrificio para eles, entendeu? As vezes, vocé olha assim o presente e
percebe a importancia. E de um significado tdo grande, tdo grande, t&o
grande, TAO GRANDE [nesse momento a médica coloca a mao no peito].
As vezes cuidam de galinhas e n&o sei o que, e traz ovos ou traz galinha. Eu
ja tive colegas aqui, e eu ja tive também, galinhas vivas. Eu digo
“misericordia, para onde eu vou com essa galinha viva?”, coisas desse tipo.
Mas imagina... vocé vir do interior seis horas, sete horas de viagem com
uma galinha viva para dar. Entdo vocé tem que valorizar, sabe? Mas assim,
para gente é sempre, presente é sempre. Sdo diversificados, todos que vocé
possa imaginar e momento fica grande. (Sthephanie, médica, entrevista
realizada em 25/11/2020).

Outras profissionais, como a psicdloga Durvalina e a enfermeira Fabricia, também ja
foram presenteadas com galinhas, embora no caso da primeira, ndo aceitou o presente. A
galinha viva é uma das formas de troca e de reconhecimento mais frequente dos moradores do
interior da Paraiba, quem recebe uma galinha viva pode ser “considerado como especial” para
0 paciente, eles fazem isso ndo para deixar os profissionais constrangidos, e sim felizes pelo
reconhecimento do seu trabalho.

A fonoauditloga Lais destaca a importancia desses presentes como uma forma de
troca. Essa profissional € uma das Unicas que tem um contato frequente com seus pacientes
por fazer parte do coral “Bela voz”, que vai ser escrito posteriormente. Entdo os pacientes
comegam a descrever suas rotinas, anseios e conquistas com a profissional. Em diversos
momentos ela agilizou processos burocraticos para seus pacientes e uma das formas de
agradecer sdo os presentes. Se a profissional ndo aceitar, é visto como uma desfeita:

Olha, a troca de presentes é frequente, existem muitas lembrancas, é muito
engracado, a gente ja recebe aqui muito gueijo, eu ja recebi uma galinha
viva, que eu morro de medo, sabe? Dentro de uma caixa, uma galinha viva.
Eu acho que eles na hora, eles ndo acreditam, que a doutora tem um carinho
tdo grande, por eles. Eu acho que é mais isso. Esse carinho, que a gente 0s
coloca para comerem, essa atencdo, eles ficam tdo gratos, eles ligam pro
celular da gente, pro Whatsapp da gente, que a gente responde na mesma
hora, que eles ndo estdo conseguindo uma consulta e eles dizem “fala com o
médico” eles ficam tdo gratos por isso, quem nem acreditam que isso esta
acontecendo, que as formas que eles tém pra agradecer, ai eu vejo como
gratiddo. Eles dizem assim “olhe, meu presente é vocés estarem vindo aqui
ver a gente. Esse € o meu maior presente! Mas a forma do pessoal do interior
que tem, € trazer queijo. Eu fago “ndo, ndo precisa disso ndo!”, mas se a
gente ndo aceita é uma desfeita. E desfeita se vocé ndo aceitar! Traz
rapadura, é tanta coisa assim que. Teve um médico aqui no hospital que
recebeu um bode, um bode vivo! E cada coisa que vocé olha assim, mas que
pra eles isso é uma forma de carinho. A gente acha muito engragado, mas eu
sempre falo, meu presente é vocés virem pra consulta e se tratarem, isso é o
meu presente! E o carinho deles! (Lais, Fonoaudidloga, entrevista realizada
em 29/10/2020).
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Nesse momento, com o relato da fonoaudiologa Lais, podemos perceber duas
situagOes particulares: a primeira essa relagéo intensa externo hospitalar, que sdo esse contato
com o paciente fora do hospital; e a segunda é destacar o seu maior presente, quando o
paciente continua retornando ao tratamento, pois consegue perceber a melhora do seu
paciente.

Continuando com a fonoaudidloga Lais, que em todo momento mostrava as formas de
conexdo que tinha com seus pacientes, Lais usa um acessorio de croché que ganhou de sua
paciente que utiliza para esconder sua protese. Os seus pacientes utilizam uma laringe
eletrbnica, seja com a voz esofagica, uma protese esofagica. Além disso, no consultério da
fonoaudiodloga Lais, tinha uma foto com um paciente que morreu. Com esse paciente, a
profissional relata que cheguei na enfermaria quando ela tocou na méo dele, a familia disse
““‘doutora, ele s6 estava esperando a senhora para poder descansar’, entdo para gente o contato
é muito grande, 0 apego a troca é importante. Esse paciente ele morava longe, a familia veio,
sO pra deixar essa foto para gente e agradeceu e deixar a faringe eletrénica”.

Para eu ndo chegar em casa, pensando no tumor, eu voltava pensando na
reabilitacdo que eu fiz, meu paciente quando mandaram essa foto que vocé
viu que eu postei até no Instagram, que a familia fez. O que foi que fez para
eu em casa ndo chorar? Foi o que eu fiz pra seu Luis, até o Gltimo dia de vida
dele, ele chamava na laringe eletrénica 0 meu nome. Mas quem foi que fez
ele falar? Fui eu! Porque até o Gltimo dia de vida dele, ele falou 0 meu nome,
mandou um beijo para mim e um abraco pra familia dele, isso até o ultimo
dia de vida dele, entdo, quem fez ele se comunicar no Gltimo dia de vida
dele? Entdo, eu ndo penso na morte, eu penso que eu dei uma qualidade de
vida dele, até o altimo dia de vida dele. Entdo eu acho assim, que 0s
profissionais de salde, devem pensar o que vocé fez de bom até o ultimo dia
de vida. Agora se eu pensar que ele morreu, eu penso na parte boa que teve
dele. (Lais, Fonoaudidloga, entrevista realizada em 29/10/2020).

A profissional esclarece a importancia da parte boa que vivenciaram e que a mesma
proporcionou, das trocas que fez para ele em vida, e ressignifica a morte como algo negativo e
coloca as relagdes entre profissional e paciente como um meio de conexdes significativas

internalizando o processo de reabilitagdo.

5.8 “BELA VOZ”: O COLETIVO COMO FORMA DE APOIO MULTUO

Quando comecei a falar sobre os cuidados paliativos no hospital, os profissionais
falavam “vocé precisa conhecer o coral”, ndo entendi, pensava que o coral era os voluntarios
gue cantavam nos corredores, os/as estudantes da Universidade Federal da Paraiba do projeto
de masica que tocava os instrumentos, ou até mesmo o pessoal que tocava violdo nos

corredores ou o piano. Os meses foram passando e comecei a compreender sobre um dos
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projetos que a fonoaudidloga Lais faz com os pacientes que passaram por laringectomia total,
esse procedimento foi necessario realizar porque um tumor afetou as cordas vocais ou parte
da laringe.

A profissional fala que o Coral é um espaco para combater as diferencas e
desigualdades, pois para falar sem usar as mdos com a proteses fonatdrias, a profissional
coloca os pacientes do SUS e particulares juntos, uma paciente do particular tinha se negado a
participar por conta disso, porém a profissional ressaltou que s6 continuava com a reabilitacéo

com a presenca do mesmo no espaco do SUS:

Porque a gente tem um filtro, que vocé fala sem precisar usar as maos,
porque a proquiesofagica, vocé precisa botar a méo pra falar, existe um filtro
que é um refri que vocé fala sem colocar a médo. Eu vou te mostrar o video, o
paciente fala sem colocar a mao, entendeu? E ele queria muito, ele é muito,
ele ndo é do SUS e aqui s6 quem faz a reabilitacdo dessa parte é a gente e ele
teve que se adaptar a vir por SUS, ai ele veio e ele comegou a ter que
interagir com o pessoal do SUS, ele deixou mais o jeitinho dele, de ndo
querer se misturar, ele teve que enfrentar isso, porque eu também nao dei
muita corda, pra ele poder entrar no grupo. Entdo ele comecou a entrar no
grupo novamente pra eu ensinar ele a falar sem as maos. Ai eu tenho uma
filmagem dele, ele falando sem as médos. O sorriso dele, daqui a aqui porque
estava falando sem as mdos, sabe? E isso foi bem legal. (Lais,
Fonoaudidloga, entrevista realizada em 29/10/2020).

Os ensaios do coral sdo realizados nas sextas feiras, nas tercas feiras tem o ensaio
individual para aqueles que precisam, para refinar a voz vem sozinho, individualmente como
atendimento normal. No periodo da pandemia para a prote¢do dos participantes do coral os
ensaios foram cancelados, como também, as apresentacdes.

A profissional mostra com afeto os videos e fotografia dos eventos que o coral
participa:

Se 0 vocé ver o coral, quando eles foram se apresentar 14 no espago cultural,
no teatro, eles todos arrumados, calca social, foi a coisa mais linda do
mundo. O teatro imenso, todo mundo |4 no teatro, eles cantando
apresentando, foi emocionante! Aplaudiram de pé. Eles nem imaginavam
que ia ser assim, entdo pra mim isso dai ja foi tudo (Lais, Fonoaudiéloga,
entrevista realizada em 29/10/2020).
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Figura 20: Coral "Bela Voz"

Fonte: Acervo da interlocutora (2019)

Para falar com a voz esofagica, precisa de um treinamento tanto profissional, como
também, a ajuda dos familiares. Os pacientes quando conseguem falar é um evento, esta
retornando aos poucos suas rotinas sociais, um sonho voltar a falar, muitos dos pacientes nao

acreditavam que conseguiria cantar suas musicas, sua reabilitacao:

Historia de vida de gente que queria cantar e achava que era impossivel,
gente que queria se apresentar em um teatro e se apresentaram em um teatro
no meio de uma multidao, gente que queria cantar um samba e cantou no
meio de um monte de gente. Gente que queria casar e casou novamente.
Gente que queria falar sem usar as maos, a gente usou um filtro que ndo
precisava usar as méos pra falar, sdo sonhos que aos poucos conseguimos
realizar. (Lais, Fonoaudidloga, entrevista realizada em 29/10/2020).

A fisioterapeuta relata que a voz esofagica € produzida pela expulsdo do ar, que vem
do esbfago, na qual, fazer vibrar as suas paredes, que emitem um som. Este som emitido se
transforma em silabas, palavras e frases até o dominio total da fala, quando se tem esse
dominio, o paciente fortalece suas rotinas sociais, pois se sente reinserido, se “sentem que tem
muita vida pela frente”. No fim, ndo sei se eles pensam que tém uma vida pela frente, mas nos
sentimos mais confortaveis pensando assim e: relativizando o tempo, a dor, o sofrimento, as angustias,

os dramas, valorizando a vida e pensando nas pessoas.
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CONSIDERACOES FINAIS

Pensar a vida como uma roda é, com certeza, refletir sobre a circularidade
dos movimentos das pessoas vivas, em especial daquelas que ficaram
vivificadas em nossa memoria e, de certa forma, compreender a vida
COMO uma travessia entre 0 nascimento e a morte, sem que esta Gltima
signifique um fim. (SILVA, 2007, p.259)

Como ja foi dito, tive como objetivo nesta pesquisa apreender as experiéncias e
praticas dos profissionais da salde, que trabalnam em cuidados paliativos no Hospital
Napoleéo Laureano (HNL), tanto na vida como na morte.

Para isso, desenvolvi uma etnografia hospitalar a partir da qual foi possivel me
aproximar do cotidiano desses profissionais e conhecer como eles concebiam sua trajetéria e
seu dia-a-dia. Ao longo da entrada e na permanéncia no campo, percebi que meu
envolvimento em reivindicacBes coletivas e a vontade de colaborar com o campo, foram
primordiais na aproximagao com os profissionais. Infelizmente, o processo mais intensivo de
trabalho de campo se viu interrompido com a COVID-19, um fendmeno que também afetou a
organizacao de trabalho no hospital.

Conhecer a historia do Hospital Napoledo Laureano me permitiu entender como o
tratamento do céncer passou por importantes mudancas na metade do século XX, das quais a
Paraiba ndo ficou ausente. Ao investigar, mesmo que brevemente, a figura de Napoledo
Laureano, foi possivel perceber como esse personagem colaborou com a construcdo da
instituicdo a ponto de ser visto como o primeiro profissional ndo presente do hospital. E uma
figura de resisténcia no debate do tratamento do cancer na Paraiba. Esses sdo fatores
primordiais para a contextualizagdo do campo e da pesquisa, sobre os quais me debrucei na
primeira parte desta dissertagéo.

A trajetoria até a construcdo do hospital mostra a importancia do envolvimento da
sociedade, a partir da participacdo de personalidades e de instituicdes cientificas, e fortalece
seus principios em combater o cancer e promover campanhas de suporte social. Todos esses
percursos estdo presentes 0s objetivos sociais da fundagéo, e pode-se perceber que até hoje o
HNL € um instrumento terapéutico, que permitiu a permanéncia e o tratamento dos portadores
de cancer na Paraiba.

Nos primeiros dias no campo, percebi que ndo existia uma equipe multiprofissional
em cuidados paliativos, uma equipe especifica que cuidaria somente desses pacientes. Foi
entdo, que procurei quem seria os profissionais paliativos do hospital, aqueles que estavam
acompanhando os pacientes das enfermarias que concentrava 0 maior niumero de pacientes

paliativos. Descobri que se trata de profissionais que receberam, em sua maioria, qualificacdo
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para estar nesse lugar, através de uma especializacdo em cuidados paliativos. Alguns afirmam
que ja trabalhavam com cuidados paliativos antes mesmo dessa formacdo, mas todos
consideram que a formacdo lhes ajudou a lidar com os desafios do trabalho. Entretanto, o
mais importante destacado por todos eles sdo as aprendizagens que foram adquirindo com a
pratica, e 0 maior desafio aprender a dosar as emocGes e 0s envolvimentos na prética dos
cuidados paliativos.

Em relacdo a necessidade de ter uma equipe especifica em cuidados paliativos, 0s
profissionais do hospital colocam essa demanda no horizonte, como uma situacdo necessaria
para a instituicdo, formar uma equipe multiprofissional completa para preservar a assisténcia
em cuidados paliativos e seus familiares. E incluir, além dos profissionais que ja estdo
trabalhando, o biomédico e a farmacéutica, que desejam ser mais ativos nesse procedimento.
A farmacéutica Adriana enfatiza que esse profissional poderia contribuir em uma “atengao
farmacéutica”, como existe no Instituto Nacional de Cancer INCA, que é um dos hospitais
pioneiros em cuidados paliativos, colaborando como apoio a equipe paliativa, sobre os
mecanismos de acdo a medicalizacdo e nos efeitos do medicamento no corpo do paciente,
instrucdes de utilizacdo, detectar gestdes de problemas das medicalizagdes, pois cada paciente
tem uma forma de reagcdo com o corpo medicalizado.

Outro ponto que requer aprofundamento é o debate das limitagGes de recursos e as
condicdes de trabalho, que interferem em suas praticas e consequentemente em seu bem-estar
emocional. Isso foi visto brevemente no ambiente pesquisado, com a falta de medicamentos,
contratacdo de novos profissionais da salde, falta de recursos para 0s exames e manutencao
na estrutura das enfermarias.

Na pesquisa, pode-se perceber que foram desenvolvidas categorias, representacdes e
vivéncias desses novos agentes sociais (profissionais da saude), que chamamos de apoio
social acerca do processo do cuidado, da morte e os sistemas subjetivos. Essas vivéncias se
caracterizam pela sua aproximagdo com os pacientes paliativos de “longa permanéncia”, que
ndo se torna apenas um episodio, comeca a ser percebido como um processo no ambiente
hospitalar atravessado por subjetividades e técnicas. Nesse sentido, se verifica na pratica o
envolvimento de diversos agentes no cotidiano do servico — ndo apenas o paciente e a equipe
de saude, mas também os familiares e, em diversos momentos, a sociedade mais abrangente,
em forma de campanhas, noticias no jornal etc.

A médica Ana Daniella relata que, se existisse no protocolo as Diretivas Antecipadas
de vontade e tomada de decisGes sobre Assisténcia a Saude por Representante, seria uma

forma eficaz com os pacientes em terminalidade. As diretivas antecipadas de vontade s&o
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reconhecidas pelo Conselho Federal de Medicina (resolugdo CFM 1995/2012) e representam
que os profissionais da saude respeitem a vontade do paciente que pode também designar um
representante para a tomada de decisdes. A médica relata que, “no hospital ainda existem
uma bagagem de limitacBes e que era necessario entender como as outras culturas ja estédo
avancadas sobre isso”.

Falando em protocolos oficiais, ndo existe um protocolo oficial para o cuidado com os
pacientes paliativos. Os profissionais tentavam de todas as formas manter o sistema de
cuidado de forma individual, subjetiva e técnica, com um sistema de ligagdo interno entre um
profissional ou outro.

Na pesquisa, foi perceptivel o uso de uma sequéncia termos vinculados aos cuidados
paliativos como: alivio da dor, sofrimento, cuidado, afeto e bem-estar. A equipe de salde, que
provém de diferentes itinerarios de formacgdo, promove uma assisténcia sem julgamento de
valor, respeitando as diferencas e subjetividades desses pacientes paliativos.

Foi observado também, o cuidado através do afeto desses profissionais. O texto mostra
que cuidado se estabelece pelo ato técnico, no entanto, demais esferas da vida social desses
profissionais da saude estdo relacionados pelos seus principios estabelecidos no processo de
socializagdo-formacao.

Para eles, em diversas situacGes assumem o papel da familia no sistema de cuidado e
guando acontecem o post-mortem muitos familiares ficam com negacdo, outros vdo no
hospital agradecer o acolhimento. Nem todo mundo aceita naquela hora a noticia e néo
entende que os profissionais da salde fizeram o que estava ao seu alcance, porém é necessario
em situagdes passar o “momento de tensdo” para receber o retorno, como destaca a enfermeira
Iracema.

Os processos de “viver a experiéncia da morte” foi um dos aspectos que me motivou a
continuar na pesquisa hospitalar como uma forma de atualizar minha compreensdo sobre 0
processo social da morte. As experiéncias desses profissionais com o processo de morrer, suas
técnicas e o sistema de ressignificagdo do paciente terminal para o corpo morto no qual o
paciente para a ser chamado de pacote, sofreram um forte impacto diante da situacdo da
COVID-19, que fortaleceu o “medo do cadaver” e intensificou as dimensdes técnicas de
manejo dos corpos, e as dimensdes simbolicas de separacao entre vivos e mortes.

Porém, além disso, os profissionais de salde junto dos voluntarios, encaram o
sofrimento das pessoas no fim da vida e promovem tanto intervalos no seu cotidiano
hospitalar como eventos relacionados aos “altimos desejos” desses pacientes. Esses desejos

estdo relacionados as acOes, sonhos, vontades, evidenciando trocas significativas entre 0s
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pacientes com os profissionais da saude. Contextualizando esses acontecimentos, pode-se
perceber marcas profundas, relacbes com a religiosidade, desejos do corpo, medo e afetos.
Esses acontecimentos proporcionam que 0S pacientes ndao se sintam s0s, e ajudam a
ressignificar a vida antes da morte, ndo apenas para eles, mas para seus familiares e para 0s
profissionais, que foram objeto desta dissertacéo.

Continuando com o pensamento dos profissionais como objeto da dissertacdo, a
ilustracio® na capa da dissertacio mostra como o profissional esta conectado nessas esferas
sociais e comeca a ser esse novo apoio social no processo de cuidado. O profissional no meio
da imagem divide o “entre mundos” — da casa para o hospital. Como o HNL atende toda
Paraiba, a ambulancia simboliza os pacientes que se deslocam do interior para Jodo Pessoa
para a realizacdo do tratamento, além do mais, o anjinho soltando pipa simboliza essa morte
infantil tdo dificil para os profissionais, e o terco como esse aspecto cultural nas rotinas
hospitalares.

Por fim, gostaria de encerrar alertando para a necessidade de acompanhar as possiveis
mudancas que o campo dos cuidados paliativos pode vir a enfrentar diante das exigéncias
postas pela COVID-19, que podem vir a ameacar a continuidade das préaticas e experiéncias
como as aqui narradas. Como também, colocar em evidéncia os profissionais de saude e ao
Hospital Napoledo Laureano pelo esforco de manter praticas de salde que tomam a pessoa
com doenca ameacadora da vida como sujeito ativo e por estarem exercendo o oficio do

cuidar em tempos de “politicas da morte”.

% Agradeco ao Design grafico Arlan Carlos Holanda da Costa Soares pela parceria na elaboragéo da ilustragéo.
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APENDICE I: CARTA DE APRESENTACAO

©
PPGA

Universidade Federal da Paraiba - UFPB
Centro de Humanas Letras e Artes - CCHLA
Programa de P6s-Graduagéo em Antropologia- PPGA
Linha de pesquisa: Corpo, Saude, Género e Geragéo.

"ROGRAMA DE POS-GRADUACAQ

£M ANTROPOLOGIA —
P A UNIVERSIDADE FEDERAL
&‘ Programa de Pas-Graduagdo DA PARATBA
e Antropologia

CARTA DE APRESENTACAO

Jodo Pessoa, 23 de outubro de 2019.

O Programa de Pos-Graduagio em Antropolegia (PPGA) vem encaminhar a
presente carta ao Hospital Napoledo Laurcano. com o objetivo de apresentar o
pesquisador Weverson Bezerra Silva, portador do RG 3439146 (PB), matriculado no
curso de Mestrado do Programa de Pos-Graduagdo em Antropologia da Universidade
Federal da Paraiba (PPGA/UFPB) sob o numero 20191004763.

O aluno supra-referido, discente do PPGA. orientanda da Profa. Dra. Monica L.
Franch Gutierrez, pertence i linha de pesquisa “Corpo, saide, género ¢ geragio™ ¢ se
propde a des:mvolver atvalmente o coleta de dados (entrevistas) dentro do Projeto de
Pesquisa intitulado “Estudo Antropolégico sobre as pritiens dos funciondrios da
saude do Hospital Napoledo Laureano com os pacientes em cuidados paliativos”,

Observamos ainda que as pesquisas desenvolvidas no dmbito desse Programa de
Pas-Graduagdo adotam o Codigo de Ltica da Antropologia (documento da Associagiio
Brasileira de Antropologia). bem como outras referéneias ¢ recomendagdes sspectficas
om termos de ética de pesquisa. neste caso, na drea de saide. Permanccemos A

disnosigiio nara quaisquer outros esclarecimentos que se fizerem necessarios,

Atenciosamente.

Méhica L. Franch Gutierrez

Orientadora

Professora Permanente do Programa de Pos-Graduagdo em Antropologia

UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA
Centro de Ciéncias Aplicadas Educagio — Campus IV Centro de Ciéncias Humanas, Letras e Artes — Campus |

Av. da Mangueira, s/n Centro = — Rio Tinto - PB Conjunto Humanistico - Bloco IV

CEP: 58297-000 Cidade Universitaria - Jodo Pessoa -PB
Fone: (083)3291212 CEP: 58051-900

Fax (083)32161805 Fone; (083)32098736

E-mail ppaa@ccae.ufpb br Celular: (083)86318440
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APENDICE Il: TERMO DE ASSENTIMENTO DO CAMPO

Universidade Federal da Paraiba - UFPB
Centro de Humanas Letras e Artes - CCHLA
Programa de P6s-Graduacdo em Antropologia- PPGA
Linha de pesquisa: Corpo, Saude, Género e Geragéo. ‘

E Hospital
O Nap%leéo
“‘ ﬂ Laureano

AUTORIZACAOQ INSTITUCIONAL/CARTA DE ANUENCIA

Avaliamos o Projeto de Pesquisa “ESTUDO ANTROPOLOGICO SOBRE AS
PRATICAS DOS FUNCIONARIOS DA SAUDE DO HOSPITAL NAPOLEAO LAUREANO
COM 0s pACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS”, de Weverson Bezerra Silva
(Aluno de Mestrado do Programa de P6s-Graduagdo em Antropologia da UFPB),
sob a orientacdo da Profa. Ménica L. Franch Gutierrez (Professora Permanente do
Programa de P6s-Graduagdo em Antropologia da UFPB) e, em nossa avaliagdo, o
Hospital Napoledo Laureano podera participar como instituicdo colaboradora do
referido projeto. Ressaltamos ainda, que é da responsabilidade do pesquisador
todo e qualquer procedimento metodoldgico, bem como o cumprimento da

Resolugdo 466/12, sendo necessirio apés a conclusio da pesquisa o

encaminhamento de uma cdpia para essa instituicdo.

Jodo Pessoa 0 de A4 de 2019.

{OSPITAL NAPOLEAO LAUREANO

e
Dra. Maria Tereza Lifa Batista Gama
Diretora Geral do HNL
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APENDICE I1l: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Universidade Federal da Paraiba - UFPB
Centro de Humanas Letras e Artes - CCHLA
Programa de P6s-Graduacdo em Antropologia- PPGA
Linha de pesquisa: Corpo, Saude, Género e Geragéo.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Prezado (a) Senhor (a)

Esta pesquisa é sobre um estudo antropolégico sobre as préticas dos profissionais da
salde do Napoledo Laureano com o0s pacientes em cuidados paliativos e esta sendo
desenvolvida pelo(s) pesquisador (es) Weverson Bezerra Silva aluno(s) do Curso do mestrado
de Antropologia da Universidade Federal da Paraiba, sob a orientacdo do(a) Prof(a) Monica

Lourdes Franch Guitiérrez

O objetivo do estudo € Compreender como os profissionais da satde que trabalham no
Hospital Napoledo Laureano (HNL), representam o significado da morte, assim detectar suas

experiéncias e praticas com os pacientes em cuidados paliativos.

A finalidade deste trabalho é contribuir para os estudos contemporaneos. O projeto se
desenvolve a partir da perspectiva desses profissionais da satde sobre os cuidados paliativos.
Dessa forma, pode-se perceber que esse trabalho ira trazer uma contribuicdo tedrica, nas area
de Antropologia da morte, profissionais da salde, no entendimento de como esses

profissionais da saude lidam com o assundo das praticas no ambiente hospitalar.

Solicitamos a sua colaboragdo para entrevistas, como também sua autorizagdo para
apresentar os resultados deste estudo em eventos da area de salde e publicar em revista
cientifica (se for o caso). Por ocasido da publicacdo dos resultados, seu nome serd mantido em
sigilo. Informamos que essa pesquisa ndo oferece riscos, previsiveis, para a sua saude. ou
Quanto aos riscos 0s sujeitos poderdo sentir algum desconforto em responder alguma
questdo, nesse caso poderdo passar para outra questao ou desistir de participar do estudo.

Esclarecemos que sua participacdo no estudo é voluntaria e, portanto, o(a) senhor(a)
n&o é obrigado(a) a fornecer as informagdes e/ou colaborar com as atividades solicitadas pelo

Pesquisador(a). Caso decida néo participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir
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do mesmo, ndo sofrera nenhum dano, nem haverd modificacdo na assisténcia que vem

recebendo na Instituicdo (se for o caso).

Os pesquisadores estardo a sua disposi¢do para qualquer esclarecimento que considere

necessario em qualquer etapa da pesquisa.

Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecido (a) e dou o meu
consentimento para participar da pesquisa e para publicagcéo dos resultados. Estou ciente que

receberei uma cdpia desse documento.

Assinatura do Participante da Pesquisa

ou Responsavel Lega

OBERVACAO: (em caso de analfabeto - acrescg

Espaco para impressdo

dactiloscopica

Assinatura da Testemunha

Contato do Pesquisador (a) Responsavel: Weverson Bezerra Silva

Caso necessite de maiores informagdes sobre o presente estudo, favor ligar para o (a) pesquisador (a)

E-mail: weversonbezerra@hotmail.com

Endereco (Setor de Trabalho)
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Telefone: (83)98809****

Ou

Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Salde da Universidade Federal da Paraiba
Campus | - Cidade Universitaria - 1° Andar — CEP 58051-900 — Jodo Pessoa/PB

(83) 3216-7791 — E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br

Atenciosamente,

Assinatura do Pesquisador Responsavel

Assinatura do Pesquisador Participante

Obs.: O sujeito da pesquisa ou seu representante e o pesquisador responsavel deverdo rubricar
todas as folhas do TCLE apondo suas assinaturas na ultima pagina do referido Termo.



APENDICE IV: ROTEIRO DE PESQUISA

p—

Universidade Federal da Paraiba - UFPB
Centro de Humanas Letras e Artes - CCHLA
Programa de P6s-Graduacdo em Antropologia- PPGA
Linha de pesquisa: Corpo, Saude, Género e Geragéo.

Identificacéo:

1
2
3.
4

Nome (caso desejar falar)
Idade
Nacionalidade

Naturalidade

Identificagd@o Profissional e trabalhista

© o N o U

Ano da graduacéo

Instituicdo de Formacéo

Curso de Graduagao

Porque optou pela &rea da saude

Tempo de trabalho do hospital com pacientes paliativos

10. Forma de trabalho (contrato, concurso, etc.)

11. Carga horéria

12. Como é sua rotina?

Quanto ao processo de trabalho

13. Porque a opgdo por realizar trabalho voltado ao cuidado paliativo?

14. Ja havia realizado disciplinas, cursos ou atividades que envolvessem cuidados

paliativos?

15. Como foi seu contato com os pacientes em cuidados paliativos?

16. Quando foram suas primeiras experiéncias?

200
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A morte x o cuidado paliativo
17. Como foi seu primeiro contato com a morte na instituigdo

18. Quem sdo os profissionais que transmitem a noticia da morte para os familiares
19. Existem profissionais especificos no hospital para essa fungdo?

20. Quais sdo os procedimentos apds a morte de um paciente?

21. Existe um protocolo para noticiar a morte para os familiares? Qual o procedimento?

22. Como é conviver contidamente com a morte
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APENDICE VI: REGISTRO FOTOGRAFICO DA DOAGAO DE SANGUE

Universidade Federal da Paraiba - UFPB
Centro de Humanas Letras e Artes - CCHLA
Programa de P6s-Graduagéo em Antropologia- PPGA
Linha de pesquisa: Corpo, Saude, Género e Geragéo.
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ANEXOS
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ANEXO I: APROVACAO DO CEP

UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE “§ Qiocgrorme
FEDERAL DA PARAIBA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: Estudo Antropolégico sobre as praticas dos funcionario da saiude do Hospital Napoleao
Laureano com pacientes em cuidados paliativos
Pesquisador: Weverson Bezerra Silva
Area Tematica:
Versao: 3
CAAE: 26393019.4.0000.5188
Instituigao Proponente: Centro de Ciéncias Humanas, Letras e Artes
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.935.998

Apresentagao do Projeto:
Bem apresentado
Objetivo da Pesquisa:
Bem definido

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Realizada

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

E viavel

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Apresentados conforme a resolugao 466/12

Recomendacoes:

nenhuma

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

vide conclusoes

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Certifico que o Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Salde da Universidade Federal da
Paraiba — CEP/CCS aprovou a execugao do referido projeto de pesquisa. Outrossim,

Enderego: UNIVERSITARIO S/N

Bairro: CASTELO BRANCO CEP: 58.051-900
UF: PB Municipio: JOAO PESSOA
Telefone: (83)3216-7791 Fax: (83)3216-7791 E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br

Pégina 01 de 03
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UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE

Rprad ™

FEDERAL DA PARAIBA

Continuago do Parecer: 3,935,998

informo que a autorizagao para posterior publicagao fica condicionada a submissao do Relatério Final na

Plataforma Brasil, via Notificagao, para fins de apreciagao e aprovagao por este egrégio Comité.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 01/03/2020 Aceito
do Projeto ROJETO _1478604.pdf 23:27:49
Outros carta_resposta_|l.docx 01/03/2020 |Weverson Bezerra Aceito
23:26:44 _|Silva

Cronograma CRONOGRAMA_WBSS.docx 01/03/2020 |Weverson Bezerra Aceito
23:24:16__|Silva

Projeto Detalhado / |Projeto_WBSS.docx 01/03/2020 |Weverson Bezerra Aceito

Brochura 23:23:58 |Silva

| Investigador

TCLE / Termos de  |Modelotcle_WBS.doc 01/03/2020 |Weverson Bezerra Aceito

Assentimento / 23:23:43 |Silva

Justificativa de

Auséncia

Outros Cartaresposta_wbs.docx 20/12/2019 |Weverson Bezerra Aceito
13:59:41 | Silva

Outros formulario_wbs.docx 20/12/2019 |Weverson Bezerra Aceito
13:55:02 | Silva

Folha de Rosto FolhadeRosto_WBS.pdf 26/11/2019 |Weverson Bezerra Aceito
11:48:51 _|[Silva

Outros Resumo_WBS.docx 26/11/2019 |Weverson Bezerra Aceito
11:48:01__|Silva

Outros Cartadeanuencia_WBS.pdf 26/11/2019 |Weverson Bezerra Aceito
11:45:46 | Silva

Orgamento Orcamento_WBS.docx 26/11/2019 |Weverson Bezerra Aceito
11:43:47 | Silva

Declaragao de Cartadeapresentacao_WBS.pdf 26/11/2019 |Weverson Bezerra Aceito

Pesquisadores 11:43:25 |Silva

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Enderegco: UNIVERSITARIO S/N

Bairro: CASTELO BRANCO

UF: PB Municipio: JOAO PESSOA
Telefone: (83)3216-7791 Fax: (83)3216-7791

CEP: 58.051-900

E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br

Pégina 02 de 03
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UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE “§ Q8iouegy orme
FEDERAL DA PARAIBA

Continuagéo do Parecer: 3.935.998

JOAO PESSOA, 26 de Margo de 2020

Assinado por:
Eliane Marques Duarte de Sousa
(Coordenador(a))
Enderego: UNIVERSITARIO S/IN
Bairro: CASTELO BRANCO CEP: 58.051-900
UF: PB Municipio: JOAO PESSOA
Telefone: (83)3216-7791 Fax: (83)3216-7791 E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br

Pagina 03 de 03
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ANEXO II: CERTIFICADO DA OFICINA

Universidade Federal da Paraiba - UFPB
Centro de Humanas Letras e Artes - CCHLA
Programa de P6s-Graduagéo em Antropologia- PPGA
Linha de pesquisa: Corpo, Saude, Género e Geracao.

i N — E = I

HOSPITAL NAPOLEAO LAUREANO
CENTRO DE ESTUDOS MARIO KROEFF
CERTIFICADO |

Certificamos que WEVERSON BEZERRA SILVA, ministrou palestra, §

tendo como tema “PRATICAS PROFISSIONAIS DE CUIDADOS PALIATIVOS”, no Centro

de Estudos Mario Krdefl dia 23 de janeiro de 2020,

Jodo Passon, 23 de janeiro de 2020,

\
_" e @/{L T‘/(,\\\Q,\'.\;,\\{Q
Dr. This 10\Lm s dd Costa Almeida Genaine de F(ﬂinm)\.T.F. Santos

Presidenta do CEMAK Coordenadora de Enfermagem
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ANEXO I1l: CRACHA

:'53":*-.\
PPGA =t

Universidade Federal da Paraiba - UFPB
Centro de Humanas Letras e Artes - CCHLA
Programa de P6s-Graduagéo em Antropologia- PPGA
Linha de pesquisa: Corpo, Saude, Género e Geragao.

ﬁHosa ital
Napoiedo
‘l Laureano

pS0ISAR

NOME

WEVERSON SILVA |

PERIODO

20/12/2019 A 20/12/2020 |
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ANEXO IV: POEMAS DO PSICOLOGO

Universidade Federal da Paraiba - UFPB
Centro de Humanas Letras e Artes - CCHLA
Programa de P6s-Graduacdo em Antropologia- PPGA
Linha de pesquisa: Corpo, Saude, Género e Geragéo.

Calvario

Minha vida doi

E quando mais agonizo
A morte me agrada

Contracena com meu drama

De branco

(a morte)

Escuta meu canto
Em despedida

E em pranto

Desespera-se

Vai ao encontro da vida
E percebe-se
No seu rosto Luz

Meu rosto avido

Meu rosto anjo

Calvario 11

meu corpo

na mesma viagem....
de ontem

de dor

E de morte

a mesma cena
solitaria e azeda
0 mesmo rosario de contos

de fazer de conta

Textos de Gilson Rolim

(Psic6logo HNL e escritor)



