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Ciéncias Biologicas e da Salde

Prof. Dr. André Ribeiro da Silva - Universidade de Brasilia

Prof® Dr? Anelise Levay Murari - Universidade Federal de Pelotas

Prof. Dr. Benedito Rodrigues da Silva Neto - Universidade Federal de Goias

Prof® Dr® Daniela Reis Joaquim de Freitas - Universidade Federal do Piaui

Prof® Dr® Débora Luana Ribeiro Pessoa - Universidade Federal do Maranhao

Prof. Dr. Douglas Siqueira de Aimeida Chaves - Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro
Prof. Dr. Edson da Silva - Universidade Federal dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri

Prof® Dr? Elizabeth Cordeiro Fernandes - Faculdade Integrada Medicina

Prof® Dr® Eleuza Rodrigues Machado - Faculdade Anhanguera de Brasilia

Prof? Dr® Elane Schwinden Prudéncio - Universidade Federal de Santa Catarina

Prof® Dr? Eysler Gongalves Maia Brasil - Universidade da Integragao Internacional da Lusofonia Afro-
Brasileira

Prof. Dr. Ferlando Lima Santos - Universidade Federal do Recéncavo da Bahia

Prof® Dr® Fernanda Miguel de Andrade - Universidade Federal de Pernambuco

Prof. Dr. Fernando Mendes - Instituto Politécnico de Coimbra - Escola Superior de Salde de Coimbra
Prof? Dr® Gabriela Vieira do Amaral - Universidade de Vassouras

Prof. Dr. Gianfabio Pimentel Franco - Universidade Federal de Santa Maria

Prof. Dr. Helio Franklin Rodrigues de Almeida - Universidade Federal de Rondonia

Prof® Dr® lara Llcia Tescarollo - Universidade Sao Francisco

Prof. Dr. Igor Luiz Vieira de Lima Santos - Universidade Federal de Campina Grande

Prof. Dr. Jefferson Thiago Souza - Universidade Estadual do Ceara

Prof. Dr. Jesus Rodrigues Lemos - Universidade Federal do Piaui

Prof. Dr. Jonatas de Franga Barros - Universidade Federal do Rio Grande do Norte

Prof. Dr. José Max Barbosa de Oliveira Junior - Universidade Federal do Oeste do Para

Prof. Dr. Luis Paulo Souza e Souza - Universidade Federal do Amazonas

Prof® Dr® Magnélia de AraGjo Campos - Universidade Federal de Campina Grande

Prof. Dr. Marcus Fernando da Silva Praxedes - Universidade Federal do Reconcavo da Bahia
Prof® Dr® Maria Tatiane Gongalves Sa - Universidade do Estado do Para

Prof® Dr® Mylena Andréa Oliveira Torres - Universidade Ceuma

Prof® Dr® Natiéli Piovesan - Instituto Federacl do Rio Grande do Norte

Prof. Dr. Paulo Inada - Universidade Estadual de Maringa

Prof. Dr. Rafael Henrique Silva - Hospital Universitario da Universidade Federal da Grande Dourados
Prof® Dr® Regiane Luz Carvalho - Centro Universitario das Faculdades Associadas de Ensino
Prof? Dr® Renata Mendes de Freitas - Universidade Federal de Juiz de Fora

Prof? Dr? Vanessa Lima Gongalves - Universidade Estadual de Ponta Grossa

Prof® Dr® Vanessa Bordin Viera - Universidade Federal de Campina Grande

Prof? Dr® Welma Emidio da Silva - Universidade Federal Rural de Pernambuco

Ciéncias Exatas e da Terra e Engenharias

Prof. Dr. Adélio Alcino Sampaio Castro Machado - Universidade do Porto

Prof® Dr® Ana Grasielle Dionisio Corréa - Universidade Presbiteriana Mackenzie

Prof. Dr. Carlos Eduardo Sanches de Andrade - Universidade Federal de Goias

Prof® Dr® Carmen Ldcia Voigt - Universidade Norte do Parana

Prof. Dr. Cleiseano Emanuel da Silva Paniagua - Instituto Federal de Educacao, Ciéncia e Tecnologja de
Goias

Prof. Dr. Douglas Gongalves da Silva - Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia

Prof. Dr. Eloi Rufato Junior - Universidade Tecnolégica Federal do Parana

Prof® Dr® Erica de Melo Azevedo - Instituto Federal do Rio de Janeiro

Prof. Dr. Fabricio Menezes Ramos - Instituto Federal do Para

Prof® Dra. Jéssica Verger Nardeli - Universidade Estadual Paulista Jilio de Mesquita Filho
Prof. Dr. Juliano Carlo Rufino de Freitas - Universidade Federal de Campina Grande
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APRESENTACAO

Acolecao “Gestéo de Servigos de Enfermagem” reline 47 artigos cientificos originais,
produzidos por académicos, professores e pesquisadores de diversas Instituicdes de
Ensino Superior (IES).

A obra foi dividida em 2 (dois) volumes, de modo que o volume 1, concentra estudos
sobre Tecnologias da Comunicacdo em Enfermagem; Teorias de Enfermagem e suas
contribuicdes, além de Relatos de experiéncia.

Por sua vez, o volume 2, apresenta relevantes estudos de revisdo da literatura bem
como outros que tratam de forma especial sobre a atuacdo do enfermeiro no cuidado ao
paciente nas mais variadas situagcées, do nascimento até a morte.

Deste modo a colecdo “Gestdo de Servicos de Enfermagem” articula teoria e
pratica e permite ao leitor refletir e revisitar questdes ligadas a assisténcia, ao ensino e ao
gerenciamento em saude e enfermagem, e assim, melhorar suas praxis profissional.

Vale ressaltar que, a Atena Editora segue firme em seu propoésito de contribuir com
0 avancgo da ciéncia, com a divulgacdo e comunicagao cientifica, sempre prezando pela
otima experiéncia dos pesquisadores, otimizando canais acessiveis de comunicagéo e uma
plataforma consolidada e confiavel, além de uma rapida resposta — fundamental para que
os dados néo fiquem obsoletos e os estudos sejam compartilhados e impulsionados.

Agradecemos por fim, o comprometimento dos autores para o desenvolvimento dessa
obra. Explicita-se o desejo de que esta leitura contribua para a amplia¢gdo do conhecimento
cientifico no campo da Saude e da Enfermagem e os incentive ao desenvolvimento de

novas e formidaveis pesquisas.

Samira Silva Santos Soares
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RESUMO: Objetivo: compreender a experiéncia
de enfrentamento do processo de morte e morrer
de uma jovem com céancer fora das possibilidades
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terapéuticas de cura. Método: pesquisa de
abordagem qualitativa de base compreensiva
que se configura como um estudo de situacao.
Na recolha de dados foi empregado a Historia
de Vida, operacionalizada pela entrevista em
profundidade e observagcdo. As entrevistas e
os relatos de observacao foram registrados no
diario de pesquisa, que apos lido e analisado,
permitiu que agrupassemos as narrativas sem
dois temas: estratégias para lidar com o fim
da vida e aceitacdo do processo de morrer.
Resultados: a certeza da morte fez com que a
jovem desenvolvesse estratégias para enfrentar
a sua finitude, seja por meio da autorreflexdo, da
comunicacgdo, da escrita ou da espiritualidade.
Conclusao:Os relatos da participante
inicialmente mostraram uma jovem que refletia
sobre a morte e vivenciava sua proximidade no
dia a dia. A aceitacdo da morte foi se firmando
ao longo dos encontros da pesquisa, entre o0s
movimentos de aceitacéo e a luta para continuar
vivendo.

PALAVRAS-CHAVE: Morte; Atitude frente
a morte; Oncologia; Enfermagem; Cuidados
Paliativos.

COPING WITH THE PROCESS OF DEATH
AND DYING FOR A YOUNG WOMAN
WITH CANCER

ABSTRACT: Objective: understand the
experience of coping with the process of death
and dying of a young woman with cancer outside
the therapeutic possibilities of cure.Method:
comprehensive qualitative research configured
as a situation study. In data collection, Life
History used operationalized in-depth interview
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and observation. The interviews and observation reports recorded in the research journal,
which after reading and analyzed, allowed us to group up the narratives without two themes:
strategies to deal with the end of life and acceptance of the dying process.Results: the certainty
of death caused the young woman to develop strategies to face her finitude, through either
self-reflection, communication, writing or spirituality.Conclusion: The participant’s reports
initially showed a young woman who reflected on death and experienced her closeness on
a day-to-day life. The acceptance of death established throughout the research meetings,
between the acceptance movements and the struggle to continue living.

KEYWORDS: Death; Attitude to Death; Medical Oncology; Nursing; Palliative care.

INTRODUCAO

O ser humano € a Unica espécie que possui consciéncia de sua propria morte,
destarte diante de todas as transformagbes pelas quais a humanidade ja passou, ainda
assim, dois fatos permanecem os mesmos — pessoas nascem e outras morrem todos
os dias (RODRIGUES, 2006). A morte esta intimamente ligada a existéncia humana. No
cotidiano das pessoas sempre ha tracos dela, ela aparece quando se pensa nas fases da
vida, 0 homem nasce, cresce, e certamente um dia ira morrer, e cada pessoa vive dentro de
si um ciclo de vida e morte, células nascem e morrem a todo tempo, mostrando que vida e
morte ndo se separam, ambas caminham juntas continuamente (MARTON, 2018).

Embora a morte seja uma realidade inerente a todo ser vivo, morrer, ndo raramente,
€ percebido como algo que foge da trajetoria natural da vida, tornando-se um evento envolto
em mistério, medo e insegurancga (LIMA; MACHADO, 2018). Sentimentos esses, presentes
em uma sociedade que tende a perceber a morte como algo a ser evitado, de modo a
lanca-la nos bastidores da vida cotidiana, como se fosse algo extremamente ameagador, o
que acaba provocando por vezes, uma atitude de afastamento do moribundo, pois ele traz,
a lembranca de que todo ser humano é também um ser finito (ELIAS, 2001).

Nao somente o moribundo traz a lembranca da morte como também algumas
doencas reforcam a certeza da sujeicdo do homem a ela, dentre elas, o cancer assume
lugar de destaque. Apesar dos tratamentos disponiveis se mostrarem eficazes, e em
muitos casos, melhorado significativamente a qualidade de vida das pessoas, ainda assim,
0 cancer continua sendo visto como maldicdo, mau pressagio, sentenca quase certa de
morte e desencadeia sentimentos de desesperanca e incertezas, colocando a pessoa
frente a sua fragilidade e finitude (KUBLER-ROSS, 2017).

O cancer, em qualquer momento da vida, provoca um forte impacto, porém quando
se trata de adolescentes e adultos jovens sua ocorréncia se da em uma etapa crucial do
ciclo de desenvolvimento humano, fase em que eles caminham da dependéncia familiar
para a independéncia, decidindo o rumo de seu futuro(DAVIES; KELLY; HANNIGAN,2015).
Mas diante de um diagnéstico de cancer os projetos podem ser bruscamente interrompidos
(NASS et al., 2015). E tudo isso se intensifica quando a morte se torna uma certeza de
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desfecho para o adoecimento.

Os tumores malignos em pessoas jovens (0-19 anos), mesmo que de ocorrénciamais
rara quando comparado aos indices de cancer em adultos, ainda representam umproblema
de saude publica nos paises desenvolvidos, bem como nos paises emdesenvolvimento
(FELICIANO; SANTOS; OLIVEIRA, 2018). E apesar dos avangos no tratamento, 0 nUmero
de mortes por cancer é significativo em adolescentes e adultos jovens, ocupando no Brasil,
a segunda causa de morte mais frequente nesses grupos (INCA, 2016).

Quando a morte se faz presente na juventude, a carga de frustracdo e perda é
grande. Isso ocorre, entre outros motivos, porque existe uma predisposi¢do de pensamento
no qual a morte ndo deveria fazer parte da juventude, pois jovens deveriam estar ativamente
cuidando do futuro. Mas, € fato que a morte ndo se limita a determinada idade, ela faz
parte da vida e desde a concepcéo todos estdo sujeitos a ela. Como disse Séneca, “a
vida abandona os demais enquanto ainda se preparam para viver” (SENECA, 2020 p. 13).
Mesmo sujeitos a morte a todo tempo ainda assim, a prépria morte € pouco considerada
pelas pessoas (Marton, 2018)eos jovens geralmente acabam evitando o assunto, ndo
refletem sobre sua prépria finitude, por acreditarem que esse evento ainda est4 muito
distante (KATAKURA, GIORDANI, TOLEDO NETO, 2015).

Frente a isso as intervencdes dos profissionais da salde em especial a enfermagem
que passa muito tempo proxima ao paciente, necessita ter um foco especial no que se
refere as praticas cuidativas que envolvem os cuidados paliativos que devem ser iniciadas
no ato do diagnosticojuntamente ao cuidado curativo e se perpetuar durante todo o
tratamento e principalmente quando a cura néo for mais uma possiblidade, mas infelizmente
ainda se percebe uma falha na formagéo profissional académica mundial, onde o tema
cuidados paliatvos parece ser abordado de modo ainda timido, contribuindo para que os
profissionais estejam menos preparados para oferecer os cuidados necessarios a pessoas
que enfrentam um adoecimento grave sem possiblidades de cura (SOUSA; SILVA; PAIVA,
2019).

Diante do exposto e considerando a complexidade e singularidade da experiéncia
de se encontrar diante da perspectiva da morte, questiona-se: como um jovem com cancer
fora das possibilidades terapéuticas de cura enfrenta o processo de morte e morrer?

Apesar de ser vista como um evento anunciado, a morte fora das possibilidades
terapéuticas de cura acontece de forma Unica para cada pessoa. Isso requer cuidados
que, de igual modo, atendam as demandas singulares ao processo de morte e morrer.
Esse estudo pretende suscitar reflexdes sobre as peculiaridades do morrer por cancer na
juventude e da morte como um evento natural que pode ser fonte de amadurecimento, tanto
para quem cuida como para quem é cuidado durante o periodo que antecede a finalizacédo
de sua vida.

Assim, esse artigo tem por objetivo compreender a experiéncia de enfrentamento

do processo de morte e morrer de uma jovem com céancer fora das possibilidades
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terapéuticas de cura.

METODO

Tipo de estudo

Pesquisa qualitativa de base compreensiva que se configura como um estudo
de situagdo, método que busca compreender minuciosamente as micro realidades de
contextos peculiares de vida envolvendo pessoas que vivenciam a experiéncia de cuidado
e adoecimento crénico (PETAN; ARAUJO; BELLATO, 2016).

Cenario da pesquisa

O contexto de vida considerado neste estudo trata-se do vivenciado por uma jovem
de 20 anos, solteira, com ensino médio completo e que nominamos como Estrela (nome
ficticio). Estrela era portadora de Leucemia Linfoide Aguda (LLA) esse encontrava fora
das possibilidades terapéuticas de cura. Ela residia com a mae, o padrasto e o irméo
cagula em municipio do interior do estado de Mato Grosso- MT, distante 234 km da capital,
Cuiaba. A familia viajava semanalmente 468 km (ida e volta) para o acompanhamento
médico paliativo a nivel ambulatorial e de pronto atendimento em um hospital filantrépico
conveniado ao Sistema Unico de Satde-SUS, especializado em oncologia, em Cuiaba, MT.
Durante essas viagens, quando era necessario permanecer na cidade, hospedava-se em
casa de familiares.
Critérios de selecao dos participantes

Elegemos como critério de inclusdo, jovens (15-21 anos) com adoecimento por
cancer e fora das possibilidades terapéuticas de cura; usuarios do SUS e que residisse em
MT. Foram excluidos aqueles com dificuldade de comunicacgéo verbal e\ou que possuissem
alguma deficiéncia mental que limitasse a racionalizacdo da realidade.

Para a busca de participante que atendesse aos critérios estabelecidos, contamos
com uma rede composta por docentes, estudantes de pos-graduacdo, graduacado e de
iniciacdo cientifica do curso de enfermagem de uma universidade publica de MT. Com isso
conseguimos nos aproximar de uma senhora, que divulgava por meio de uma rede social,
informagcdes sobre o adoecimento da sua filha, uma jovem que enfrentava adoecimento
por cancer. Realizamos contato prévio com essa senhora que relatou que a filha estava
fora das possiblidades de cura. Como a jovem se encaixava nos critérios de incluséo,

posteriormente entramos em contato com ela que prontamente aceitou participar do estudo.

Coleta de dados

Como estratégia de recolha dos dados empregamos a historia de vida,
operacionalizada por meio da entrevista em profundidade e da observagédo
assistematica(BELLATO; ARAUJO, 2015). A entrevista em profundidade se configurou
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como uma conversa com intencionalidade na qual a participante discorreu livremente
sobre sua experiéncia frente ao adoecimento e proximidade da morte.

A observagdo assistematica realizada pela pesquisadora responsavel e pelas
estudantes de iniciacéo cientifica englobou a descri¢cdo das percepgdes dos pesquisadores
frente aos gestos, olhares, posturas, e demais expressdes da participante, além dos objetos
e cenarios que contribuiram para entender o contexto em que a jovem estava inserida
(BELLATO; ARAUJO, 2015). A observacgdo aconteceu concomitantemente a entrevista em
profundidade.

Foram realizados seis encontros para a recolha dos dados, dois na residéncia
de familiares da jovem e trés no ambulatério da instituicdo hospitalar especializada em
oncologia onde ela realizava acompanhamento paliativo. Esses encontros aconteceram de
outubro a dezembro de 2016 com durag¢do, em média, de uma hora cada um.

Vale ressaltar que no quinto encontro optou-se por encerrar a recolha dos dados,
principalmente em consideracdo ao agravamento do estado de salude da jovem e, também,
porque em uma primeira analise percebemos que ja contavamos com material empirico
suficiente para responder a questao de pesquisa. Assim, conversamos com a participante
na presenca da familia, agradecemos a participacdo e nos despedimos. Todavia, nesse
mesmo dia, sua mae entrou em contato dizendo que a jovem solicitou que continuassemos
com as entrevistas, pois ela estava se sentindo muito bem ao falar sobre sua histéria de
vida. Dessa forma, realizamos o sexto encontro, e onze dias apés este ela morreu.

Analise e tratamento dos dados

Todas as entrevistas foram gravadas e transcritas na integra e junto com os registros
das observagdes compuseram o diario de pesquisa, que resultou em um documentode153
paginas digitadas em fonte Times New Roman, tamanho 12 e espagamento 1,5 entre as
linhas.

Para analise das narrativas adotamos os preceitos da analise qualitativa segundo
Minayo(MINAYO, 2012). Inicialmente realizamos leituras minuciosas do corpus de dados,
na qual agrupamos as narrativas em conjuntos compostos pelos temas que sobressairam
aos demais. Em um segundo momento, apés novas leituras, aglutinamos os conjuntos em
subconjuntos menores por meio da reiteragé@o, o que possibilitou a sintetizacéo dos temas,
de modo a compreender melhor as narrativas.

Apos esse trabalho minucioso percebemos que as narrativas da jovem evidenciaram
sua forma singular de enfrentamento do processo de morte e morrer e destacamos os
trechos que conferiam visibilidade a maneira com que ela ressignificava sua vida frente a
isso, resultando em dois temas: 1.Estratégias para lidar com o fim da vida; 2. Aceita¢éo do
processo de morrer.
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Aspectos éticos

Este estudo se vincula a pesquisamatricial “Subsidios para a modelagem do cuidado
de familias em situagdes de vulnerabilidade”, aprovada por Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos em dez de fevereiro de 2015, sob o parecer n° 951.101/CEP-HUJM/2015.
CAAE: 39285114.8.0000.5541. O trabalho de campo se deu apds a participante ter sido
esclarecida sobre os objetivos da pesquisa e formalizado a disponibilidade por meio da
leitura e da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Ressaltamos que
todos os nomes proprios sao ficticios, assim como os nomes de instituicbes mencionadas
pela participante, respeitando os principios éticos da Resolugcédo 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude.

RESULTADOS

Estrela era uma jovem de 20 anos (2016), que vivenciava o adoecimento por
cancer desde os 18 anos de idade (2015). Foi diagnosticada com Linfoma N&o-Hodgkin
(agosto de 2015), que evoluiu para Leucemia Linfoide Aguda (marco de 2016) e apés uma
quarta tentativa de protocolos quimioterapicos os médicos a consideraram como fora das
possibilidades terapéuticas de cura (2016), uma vez que a doenca persistia sem entrar
em remissdo. Desde o inicio de seu adoecimento recebia cuidados em uma instituicéo
filantropica, especializada em oncologia e conveniada ao SUS, em Cuiaba, MT.

Apo6s insucesso dos tratamentos disponiveis na instituicdo de saude a familia foi
comunicada pelo médico oncologista que Estrela receberia, a partir de entdo, somente
cuidados paliativos. Durante as entrevistas, percebemos que os cuidados paliativos
ofertados a Estrela eram médico-centrados e ocorriam a nivel ambulatorial e de pronto
atendimento, com o intuito do alivio medicamentoso dos sinais e sintomas. A atuacdo da
equipe de enfermagem fficava mais restrita a assisténcia pontual nos momentos em que
a jovem comparecia ao hospital para receber alguma medicagéo paliativa ou transfussoes
de plaquetas. Vale ressaltar que desde o diagnéstico do adoecimento da jovem, essa
instituicdo passou a ser o Unico vinculo da familia com os servicos de satde, mesmo ela
residindo em outro municipio.

Estratégiaspara lidar com o fim da vida

Quando a cura/controle do cancer ainda era uma possibilidade, Estrela comecou
a pensar que a morte poderia ndo estar tdo distante como outrora, passando a refletir
sobre uma das questées mais delicadas da vida, a proépria finitude. Esses pensamentos
foram desencadeados pelas circunstancias em que ela vivia, principalmente devido ao
agravamento progressivo da doenga.

Antes de receber a noticia [da impossibilidade de cura], eu estava colocando
na minha cabeca: ‘pode acontecer de amanha, de repente, eu morrer (Estrela).
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Ao invés de tentar afastar tais pensamentos, ela refletia sobre essa possibilidade
incluindo essa ideia em seu viver. Apesar de afirmar-se tranquila e conformada, sentia

necessidade de brincar sobre a morte como forma de aliviar a tensdo que admitia sentir.

Comecei a fazer aquela brincadeira do tipo ah, vou morrer, vocé vai sentir
minha falta? Eu fiz inclusive com um enfermeiro, ali no hospital. Eu perguntei:
0 que vocé faria se tivesse so trés meses de vida? Ele perguntou “por qué?” Eu
falei pra ele que a doenca tinha voltado. Eu queria ver a reacdo dele e a minha
prépria reagdo (Estrela).

No relato de Estrela, ndo conseguimos apreender com clareza qual foi o
comportamento do enfermeiro diante questionamento, o “por qué?”, pode ter sido uma
reacao de se esquivar da pergunta para a qual néo estava preparado para responder. Mas
com suas brincadeiras, Estrela observava a reacao do outro, bem como sua propria reacéo
como forma de entender e ressignificar o que vivenciava. Pensar na possibilidade de morrer,
brincar com as pessoas sobre a morte e refletir sobre sua finitude aparentemente permitiam
paradoxalmente a Estrela ter esperanga de que tudo ndo passasse de pensamentos e que
a morte se mantinha distante.

Perante a certeza da propria morte, Estrela continuava utilizando as brincadeiras
para falar sobre o que estava vivendo. Sua atitude leva a crer que essa foi uma das
estratégias que encontrou para colocar o outro na mesma posi¢do e, de certo modo,
exercer algum controle da situacé@o se sentindo menos solitaria diante da complexidade de
se saber mortal.Ela afirmava que brincar sobre o tema da morte a ajudava a conceber sua

nova realidade, com um pouco de conforto e tranquilidade:

Eu sempre fago brincadeira com o pessoal como forma de me confortar mais,
de me tranquilizar. Foi a primeira forma que eu encontrei de me aliviar daquilo.
Eu me sentia mais tranquila tendo aquela atitude (Estrela).

Mesmo tendo considerado a morte como um provavel desfecho do adoecimento que a
afligia, sentia um forte abalo emocional quando efetivamente era confrontada com sua prépria
morte, necessitando de um tempo para entender que seu pensamento se tornou realidade.
Apesar do impacto sofrido ante a nova condigéo, a jovem tentava minimizar sua reagéo:

Depois que o médico falou foi dificil [respirou fundo]. Eu também me
desesperei! Quando o médico diz que a gente vai morrer é dificil!l Acho que eu
demorei mais ou menos uma semana até entender. A noticia abalou um pouco,
sabe? Eu ndo me senti sem chao, mais balangou um pouquinho (Estrela).

Quando estava em momentos a sés consigo mesma, ela relatou que comecava a
pensar em como seria sua morte e qual a reacéo das pessoas. A saida da vida que estava
por acontecer parecia requerer dela uma despedida.

Ficava me perguntando como vai ser a reacdo das pessoas? e pensando como
eu vou me despedir das pessoas? (Estrela).
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Essa situacdo aparentemente desencadeava na jovem a necessidade de falar
sobre sua morte, porém esta ndo encontrava alguém com quem conversar. Ela evitava
falar sobre o tema com a familia e amigos por acreditar que assim os protegeria de maiores
sofrimentos e também n&o contava com profissional capacitado para atender essa sua
necessidade.Quando Estrela ndo encontrava forma de extravasar oralmente a efuséo de
pensamentos e sentimentos que a invadiam, ela utilizava a escrita como estratégia para
lidar com sua finitude. Assim, registrava seus pensamentos e sentimentos sob a forma de
textos, poemas e cartas de despedidas enderecadas a familiares, utilizando para tal diarios
pessoais, cadernos, folhas soltas e aplicativos de seu telefone mével.

A escrita foi uma forma de expressar seus pensamentos sem restricbes e sem
abalar as pessoas que estavam ao seu entorno, principalmente familiares. Fica evidente
sua necessidade de falar sobre seu processo de morte e morrer, principalmente quando
ela solicitou a continuidade dos encontros para a recolha dos dados, o que evidencia o
potencial terapéutico da entrevista em profundidade, em que o participante tem a liberdade
de falar sobre aquilo que lhe aflige.

Desde a primeira entrevista era instigante ver a riqueza de detalhes com que
Estrela contava sua histéria e a forma como atribuia significado a cada experiéncia que

compartilhava. Era perceptivel sua necessidade e seu prazer em narrar essas experiéncias:

Em nenhum momento senti que ela estava incomodada com nossa presenca,
na verdade vi uma necessidade muito grande de falar. Sentada a sua frente,
lembro-me de sua serenidade, sua fala ndo vacilante mesmo ao tocar em
temas delicados, seu esforco buscando relembrar os detalhes dos momentos
significativos de sua vida, a desenvoltura sem amarras como falava de tudo,
o riso que vinha durante as narrativas mais dificeis e a confianca com a qual
ela me presenteava como se ja nos conhecéssemos ha anos (Registro de
Observagéo - 04/11/2016).

Durante as entrevistas foi possivel perceber que Estrela passou a examinar e refletir
sobre sua maneira de viver a vida que ainda estava por vir e 0 modo como a viveu em sua
curta existéncia: o que fez e o que nao fez sua relagdo com os outros. Consequentemente
encontrou outros valores até entdo ndo percebidos:

Depois da noticia muda o pensamento, a cabeca da gente muda muito. Quando
a gente sabe que vai morrer, a gente comeca a pensar naquilo que nao fez,
nas pessoas que a gente magoou. Eu passei a valorizar muito mais as coisas,
passei a valorizar as pessoas, eu passei a agradecer mais. Eu aprendi muita
coisa, assim, os sentimentos da gente muda, muita coisa muda, muita coisa na
nossa cabeca muda (Estrela).

Para a jovem, a fé e a esperanca na vida que poderia viver, dentro desse novo
contexto, ainda persistiam. Ela oscilava entre desistir de viver diante da iminéncia de sua
morte e a esperanc¢a de que ainda haveria uma vida a ser vivida.
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N&o sei como vai ser daqui pra frente. Segundo os médicos eu estou
desenganada, praticamente, mais estou com esperanca e fé (Estrela).

Na fala acima, a aparente facilidade com a qual menciona sua morte, se contrapde
a dificuldade em admiti-la totalmente quando utiliza a palavra praticamente, que sugere
incerteza. Além disso, ha, no mesmo fragmento de narrativa, um iminente apego a vida
quando ela diz ter esperanca e fé. Dessa forma, a certeza da morte contrastava com o
desejo de mais tempo de vida.

Estrela, ao longo das entrevistas, expressou uma profunda mudanca na forma de
encarar a vida, suas vivéncias passaram por um processo de ressignificagdo, houve uma
reorganizacdo de pensamento e de acgdes influenciadas pela certeza da morte, em cada
encontro percebiamos sua fragilidade fisicaeseu amadurecimento pessoal diante das
circunstancias que efase encontrava.

Como mais uma estratégia de enfrentamento ela se confortava, cada vez mais,
junto a comunidade religiosa evangélica da qual participava desde os 12 anos de idade.
As oragdes e a certeza da existéncia de um ser superior era um alento diante do momento
mais delicados da sua vida, ou seja, quando ela se dava conta da sua propria morte.
Estrela sentia a presenca desse ser superior denominado de Deus, por meio das pessoas

que a visitam confortando-a, amainando-a e fortalecendo-a:

Assim, Deus tem me fortalecido muito, né? Eu estava meio tristinha ha umas
semanas atras. Ai, depois que eu fui pra casa recebi muitas visitas. Parece
que Deus me confortou, sabe? Isso é muito bom: ter esse conforto, ter essa
alegria, sabe? Isso ajuda a superar as coisas e deixar mais facil, bem mais
facil (Estrela).

Aceitacao do processo de morrer

Estrela percebia que a doenca estava minando suas forcas, se apoderando cada
vez mais de seu corpo fisico. Varios comprometimentos fisicos ja se faziam presentes, sua
voz encontrava-se trémula, seus movimentos eram incertos e ja ndo conseguia manejar a
escrita facilmente. Entretanto, sua mente se mostrava viva e aparentemente em equilibrio,
dando a impressdo de que conseguia transcender seu corpo adoecido e suas palavras

transmitiam calma e aceitagéo.

A cada més que passa, eu sinto meu corpo cada vez mais fraco.E eu esperava
‘vai ter um remédio que vai fazer milagre’ né? Nao tem mais isso que tinha
antes, no comecgo, quando eu ainda melhorava. Hoje nao resolve mais, é meio
chato, mas a gente aprende a conviver (Estrela).

A espera pelo milagre deu lugar a realidade de viver em um corpo que ja néo
respondia aos cuidados para se manter com vigor. Estrela narrou as dificuldades que passou
a vivenciar com a piora da doenga, porém em nenhum momento deixou transparecer que

a morte era ruim. Ela se concentrava nos aspectos fisicos como ruim, mas sinalizava o
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morrer como algo natural.

Estrela sabia que sua vida estava finalizando principalmente por conta da debilidade
fisica progressiva que experienciavae das informagbesque recebia sobre a evolugdo da
doenca durantes as consultas com o médico. Entretanto, creditava sua for¢a para viver dia
apos dia, na convivéncia com sua familia que, para ela, se tornou um alento.

Eu fico pensando que eu estou em estagio final da doenca porque nunca tem
noticia boa, cada consulta é uma noticia ruim. A cada semana estou piorando.
Mas, nesses ultimos dias, eu t6 mais préxima da familia. E essa intimidade
com meus pais ta me dando mais forga de encarar. Apesar de ta mais fraca, eu
consigo me sentir melhor. E muito melhor ficar em casa sofrendo, do que ta no
hospital passando as vezes melhor (Estrela).

O amanha se tornou incerto. Apesar de saber que poderia de fato morrer, se propés
a manter-se viva enquanto vida tivesse a ndo pensar no que estava por vir, vivendo um dia
de cada vez.

Eu néo sei mais o dia de amanhé, ja ndo penso mais no amanha. Vou tentar
ficar viva, vou viver cada dia, né? Ndo sei o que vai ser meu amanha (Estrela).

Estrela desde o inicio do estudo se mostrou uma jovem que refletia sobre a
morte e a vivenciava no seu dia a dia. Sua aceitacdo da morte foi se firmando ao longo
dos encontros. E importante ressaltar que durante grande parte do trabalho de campo
a percepgdo era de que ela se mostrava tranquila em relagdo a sua morte.Entretanto,
andlises mais aprofundadas de suas narrativasrevelaram que nem sempre foi assim. Ela,
em muitos momentos, oscilava entre os movimentos de aceitagdo da morte e a luta para
continuar vivendo. Com o passar do tempo, 0 movimento rumo a aceitagdo da propria
morte comecgou a prevalecer em relagéo a recusa de deixar a vida e, a medida que seu
corpo se tornava mais fraco, seu espirito se fortalecia, bem como sua forma de ver a vida
se modificava.

Suas narrativas em relagdo a sua experiéncia de estar morrendo ndo eram de
derrota e sim de mais uma etapa da vida, repleta de desafios e incertezas, enfrentada junto

a familia, com coragem e amor.
Eu t6 feliz e isso é importante (Estrela).

Em nosso ultimo encontro, mesmo em meio a tanta debilidade fisica e o fato de um
evento tao delicado como a morte estar tdo proximo, ainda assim ouvimos dela a frase
acima, dita em meio a um sorriso, o ultimo que conseguimos apreciar. Ela ndo transparecia
recentimento por estar morrendo, ela acreditava que a vida aquiera s6 o comego de outra
muito melhor, e se mostrou a todo tempo aberta para aceitar seu destino. Estrela morreu
onze dias ap6s esse Ultimo encontro, no hospital e na companhia de sua mée, por escolha
da familia
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DISCUSSAO

O cancerem jovens, principalmente os tipos mais comuns como leucemias,
linfomas e tumores do sistema nervoso central costuma submeter a pessoa adoecida a
um tratamento intenso e debilitante, no qual os efeitos colaterais podem ser fisicamente
percebidos(BURG, 2015). Os efeitos do tratamento associados aos sinais e sintomas
préoprios do adoecimento podem desencadear a percep¢édo de que a morte se aproxima.
Essa percepcédo pode, ou ndo, ser recorrente, e esta intimamente relacionada as respostas
a terapéutica e, principalmente, ao movimento entre periodos de melhora e periodos de
piora.

A morte é um acontecimento que altera o futuro e modifica as expectativas referentes
a vida que se vive, a vida que se conhece. Nesse contexto € natural que advenha o medo:
0 medo da morte, o medo de morrer, 0 medo do hoje, 0 medo do que esta por vir, dentre
outros medos. Quando a pessoa se torna consciente da iminéncia de sua morte entra em
xeque tudo que deseja viver, principalmente quando se trata de pessoas jovens, cheias
de planos que se percebem diante do fato de ndo poder realiza-los. A juventude € uma
fase de expanséao, de ebulicdo, de descobertas e de possibilidades. O adoecimento grave
representa 0 movimento contrario, de introspecgéo, de recolhimento, de tristeza, trazendo,
de maneira hostil, a possibilidade do fim de si mesmo e de tudo que se planeja viver.

Dessa forma, morrer para os jovens é ter a sensagdo de serem privados de um
espetaculo, de uma festa em que iriam experimentar a vida em sua plenitude, com todo o
seu esplendor. Assim a proximidade da morte d& inicio a uma trajetéria na qual é preciso
se preparar para deixar a vida e isso requer aprender a abadonar-se, mas ainda preservar
certo desejo por continuar a realizar-se, e transformar-se mesmo em meio as crises, pois 0
ser humano esta sempre em desvir, em um constante tornar-se(HENNEZEL, 2004).

Estrela ndo encarou seu processo de morte como uma derrota, como acontece com
alguns pacientes frente a finitude.Ela passou a direcionar o foco da sua vida para o que
realmente € importante, de modo que néo se percebesinais de fracasso, mas sim a grandeza
de um ser humano que enfrenta da melhor forma possivel sua prépria morte (ARANTES,
2016). Estrela passou a levar sua vida sem desconsiderar a proximidade da morte, vivendo
0 quanto pode e sempre buscando algo bom para se apegar.E como diria Sénecaela nao
ficou “a deriva entre 0 medo da morte e as tormentas da vida’( Séneca, 2016 p.20), mas
viveu da melhor forma que conseguiu, e ndo teve medo da morte. Estrela aparenta ter
aceito sua condicdo de adoecimento, mesmo diante de todas as limitagbes impostas.
A decissao de manter uma relacdo de paz com seu adoecimento mesmosabendoque o
desfecho seria a morte, pode ter sido um modo de manter algum dominio sobre a proprio
processo de finitude (LEPARGNEUR, 1987).

Frente a situagbes conflitantes como a proximidade da morte, caso os jovens nao

encontrem ressonéancia na interacdo com familiares, amigos ou profissionais da saude para
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conversar, eles podem encontrar na autorreflexdo uma forma de enfrentamento de sua
finitude. Isso implica na possibilidade de estabelecer um dialogo com um outro ‘vocé’ que
agora esta morrendo e se encontra entre uma fusdo de horizontes marcado pela morte
que se faz tdo proxima(EVANGELISTA et al., 2016).Como aconteceu com a participante
do estudo, o jovem porndoencontrar ressonancia junto aos profissionais de saude para
‘conversar’ sobre a realidade em que esta vivendo, pode também lancar mao de outras
formas de comunicacao verbal, como por exemplo, utilizar as brincadeiras na tentativa de
iniciar um dialogo. Todavia, se os profissionais da salde ndo forem capacitados para atuar
com pessoas em processo de finitude, dificilmente esse didlogo acontecera, reforcando
ainda mais a soliddo do ser que esta morrendo.

A escrita é também uma importante ferramenta terapéutica para o enfrentamento
do processo de morte, pois escrever permite que a pessoa coloque no papel aquilo que
tem dificuldade de verbalizar ou mesmo por ndo ter com quem conversar. Por meio da
escrita adquire-se uma liberdade que permite que a pessoa conduza seus pensamentos, e
materializa-los em palavras faz com que lide melhor com eles, além de elaborar reflexdes
valiosas e profundas que cooperam para que o mundo interior da pessoa seja melhor
administrado, sendo uma alternativa para conectar areas pessoais de dificil acesso
(ADORNA, 2013). No campo da salde, James Pennebaker e colaboradores(1980),
foram os pioneiros a demonstrarem em estudos cientificos que a escrita regular pode
ser importante aliada no enfrentamento de acontecimentos conflitantes vivenciados
pelas pessoas (FIGUEIRAS; MARCELINO, 2008). Quando falamos de acontecimentos
conflitantes, podemos nos remeter a situagéo vivida por Estrela, um adoecimento grave
provocado por cancer, sem possibilidades de cura que afetou no auge de sua juventude.

Stecanela e Kuiana (2012), em pesquisa realizada com nove jovens (18 a 21 anos)
em conflito com a lei e internos numa instituicdo de carater socioeducativo no Rio Grande
do Sul, apontaram que cartas escritas por eles mesmos, muitas vezes, se constituem na
Unica maneira que esses jovens encontram para responder as inquietagdes da sua prépria
vida.

Uma estratégia de escrita terapéutica foi desenvolvida por Chochinov em 2005,
com pacientes que enfrentavam o processo de finitude, e recebeu o nome de “Terapia da
Dignidade”, cujo objetivo € abordar o sofrimento psicossocial e existencial de pacientes no
fim da vida, contribuindo para que a pessoa consiga desenvolver um senso de significado
e proposito para o que esta vivenciando, diminuindo assim, o sofrimento que enfrentam a
medida que a morte se aproxima (CHOCHINQV et al., 2005).

A terapia da dignidade possibilita que a pessoa trabalheseus conflitos pessoais, e
ainda construa um documento que pode ser visto como um tipo de legado que ficara apo6s
a sua morte, sendo um material importante tanto para o paciente como para a equipe de
saude, pois possibilita uma melhor compreenséo das questdes que perpassam 0 processo
de morte e morrer (JULIAO et al., 2013;DONATO;MATUOKA; YAMASHITA,2016).0 acesso
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por parte dos profissionaisde saude a esses documentos pode facilitar a compreenséo
das questdes que permeiam o fim da vida, e assim direcionar um cuidado adequado as
necessidades da pessoa que esta morrendo (DONATO; MATUOKA; YAMASHITA, 2016).

Para muitas pessoas que experienciam a finitude, a espiritualidade e a religiosidade
tém sido ferramentas de apoio para o enfrentamento desse processo. A esséncia que se
adquire através da espiritualidade torna mais toleraveis os sentimentos e emocgbes que
permeiam o processo de morrer, contribuindo desse modo para que a pessoa com cancér
fora das possiblidades de cura tenha mais qualidade de vida(ARRIEIRA et al., 2018).

Quando a pessoa se da conta de que a morte esta proxima, geralmente busca
experiéncias espirituais e religiosas que auxiliem no enfrentamento dessa nova realidade,
na qual a fé pode ou néo, estar presente(TILLQUIST; BACKRUD; ROSENGREN, 20186).
Algumas pessoas préximas a morte,assim como Estrela, encontram apoio em sua fé
religiosa, e nos ritos que a permeia Todavia outras ndo possuem religido, mas isso néo
muda o fato de ainda possuirem espiritualidade, pois essa é parte de todo ser humano
que se questiana e busca um sentido para sua existéncia. Desse modo é importante que
cada um encontre apoio para que possa expressa-la e encontrar a paz espiritual que tanta
anseia (HENNEZEL; LELOUP, 1999).

Assim, é imprescindivel que a equipe interdisciplinar esteja
capacitada a prestar o apoio necessario para que a pessoa que esta morrendo expresse
sua espiritualidade, aceitando que essa pode ser manifestada de diversas maneiras pelo
paciente que anseia por uma resposta para os questionamentos que atravessam sua
existéncia (ARRIEIRA et al., 2018).

Uma das profissoes da area da saude que lida diretamente com o processo de morte
e morrer € a enfermagem, uma vez que cuida das pessoas do nascimento ao fim da vida,
incluindo o cuidado imediato apés a morte. Mesmo assim, para parte dos profissionais da
enfermagem essa € uma experiéncia dificil de ser encarada, o que prejudicaa aproximagao
com pessoas em processo de morte e morrer e suas familias. Quando esses profissionais
se veem, no ambito do trabalho, tendo que prestar cuidados a pessoas que estdo nesse
processo, geralmente procuram se ater apenas aos cuidados técnicos voltados ao corpo
fisico(LIMA; MACHADO, 2018).

No entanto, nos cuidados prestados a pessoa que esta vivenciando o processo de
morte, & necessario que os profissionais de saude desenvolvam competéncias para lidar
com a subjetividade de cada um que enfrenta esse momento, de modo a melhorar os
cuidados no fim da vida.Por conseguinte,este deve transpor o cuidado ao corpo fisico e
se voltar também as questdes relacionadas a religiosidade e a espiritualidade do ser que
estd morrendo, de modo que a caminhada para o fim pede-se torne menos solitaria para
aquele que a vivencia (ARRIEIRA et al., 2018).Destarte o profissional da saude pode ser
visto como aquele que traz esperanga para o paciente cuja existéncia estd ameacada, o

que reforca a necessidade de sempre manter uma atitude humanizada diante da pessoa
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que esta morrendo, sem reduzi-la a um simples organismo, mas considera-la em toda sua
integralidade OLIVIERI, 1985).

Quando os profissionais de salde ndo estdo preparados em relagcdo as questdes
do processo de morte e morrer, seja por falta de suporte educacionais, psicoldgico ou
estruturais, fica muito dificil desenvolver o cuidado paliativo integral. Quando a cura néao
€ mais possivel e a morte se torna iminente o cuidado passa a ser ofertado de forma
fragmentada e pontual, distante teoricamente do que se preconiza como cuidado paliativo.

Portanto, hd umalacuna entre o cuidado curativo e o cuidado paliativo, principalmente

quando este Ultimo se relaciona exclusivamente a morte.

A pessoa que adoece gravemente e para a qual ndo ha perspectivas de cura
nao € apenas um doente, mas um ser de desejos, de vontades, de sentimentos
que ndo giram apenas em torno do adoecimento, mas que o constituem como
um ser de possibilidades (DANTAS; AMAZONAS, 2016 p. 51).

A pessoa que esta morrendo possui necessidades, sonhos e perspectivas que vao
além da condicéo de finitude que vive(Dantas; Amazonas 2016), portanto os cuidados
paliativos s@o cruciais para que o jovem ndo se sinta completamente encurralado pela
certeza da morte ou mesmo enganado pela vida, de forma a sentir-se solitario em sua
jornada rumo a finitude

Algumas instituicbes que assistem pessoas com cancer fora das possiblidades
terapéutica de cura contam apenas com a figura do médico para o acompanhamento
do tratamento paliativo, ou seja, sem participacdo multiprofissional e interdisciplinar
efetiva(MARTINS, HORA, 2017).Sendo assim, o tratamento disponibilizado se volta ao
controle farmacologico dos sinais e sintomas, principalmente da dor, como foi o caso da
participante deste estudo.

Na auséncia de um cuidado paliativo efetivo ofertado por equipe multiprofissional
capacitada para o suporte ao processo de morte e morrer, ainda assim o jovem pode
desenvolver, solitariamente, formas de enfrentamento da sua finitude, seja por meio da
autorreflexdo, da comunicacédo, da escrita, da espiritualidade, entre outras. Como foi
observado nesta pesquisa.

A morte possui o poder de colocar todos os seres humanos em uma mesma posi¢ao,
a de serem mortais. Por isso & importante que seja encarada como um evento natural
que pode ser experienciado ao lado daqueles que amamos (Katakura; Giordani, 2015),
que foi exatamente o que Estrela buscou em seus Gltimos dias de vida.Sendo assim, &
imprescindivel que os profissionais de saude que cuidam de pessoas que se encontram
fora das possibilidades terapéuticas de cura desenvolvam competéncias para lidar com
a subjetividade no processo da morte, com o intuito de qualificar os cuidados no fim da
vida, de forma a conceber o processo de morte e morrer como evento natural do ciclo da
vida(ARRIEIRA et al., 2018).

Este estudo limitou-se a compreender a experiéncia de enfrentamento do processo
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de morte e morrer de apenas 0 caso de uma jovem com cancer, 0 que traz uma visao
parcialmente limitada de como pessoas no auge da juventude enfrentam seu processo
de finitude. Contudo, os resultados possibilitam reflexdes sobre a importancia do cuidado
personalizado e o respeito as singularidades da pessoa assistida, em especial para os
profissionais de saude que atuam junto a pessoas em cuidados paliativos. Isto posto, cabe
expandir as investigacdes com vistas aincluir outros participantes jovens e suas familias
para melhor compreender as muitas formas de experienciar esse momento.

CONCLUSAO

Os relatos da participante deste estudo possibilitaram compreender sua experiéncia
de enfrentamento do processo de morte e morrer. Inicialmente se mostrou uma jovem que
refletia sobre a morte e a vivenciava no seu dia a dia . A aceitagéo da morte foi se firmando
ao longo dos encontros da pesquisa, entre os movimentos de aceitacdo e a luta para
continuar vivendo. Com o passar do tempo, a medida que seu corpo se tornava debilitado
a aceitacao da proépria morte comecou a prevalecer em relagé@o a recusa de deixar a vida.

Suas reflexdes e sentimentos ressiginifcando a vida, somadas a sua soliddo, uma
vez que nao teve a oportunidade de contar com uma equipe multiprofissional capacitada
para o cuidado paliativo e nem com pessoas com quem pudesse compartilhar oralmente
seus pensamentos, sentimentos e temores, desencadearam na jovem a necessidade
de criar estratégias para o enfrentamento do seu processo de morte e morrer. Dessa
maneira,usou o ato de brincarcom os profissionais da saude como uma forma de falar
sobre a morte e com isso conseguiu colocar o outro na posi¢éo que ela ocupava, observar
as reagOes do outro e as suas proprias reagdes e aliviar sua tenséo; a escrita surge
também como uma forma de extravasar aquilo que esta contido em seu intimo e assim,
se comunicar principalmente com sua familia, nem que fosse para que essa se efetivasse
apds sua morte; a religiosidade e espiritualidade, ja presente em sua vida desde antes do
adoecimento, também Ihe proporcionaram alento para o enfrentamento desse processo.

A equipe de enfermagem, principalmente os profissionais que atuam em servigos
que assitem pessoas em adoecimento grave, deve estar preparada para promover um
cuidado que va além do corpo fisico de quem esta morrendo. Para isso, os profissionais
necessitam de apoio para pensar na propria morte e incentivo que os leve a compreender o
processo de morrer. Essas sdo formas de se fortalecer para esse cuidado tao fundamental
e que implica em escuta e acolhimento das pessoas que estdo morrendo. Ademais, faz-se
necessario implementar esse tema na formacao académica e nas capacitacdes dirigidas
aos profissionais, pois compreender a morte como parte natural da vida certamente pode
melhorar o cuidado prestado a quem esta morrendo.
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