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Prefacio



Gilberto Safra

O livro Vida, morte e luto — Atualidades brasileiras, organizado por Karina
Okajima Fukumitsu, oferta-nos a possibilidade de entrar em contato com
significativa producao de pesquisadores voltados para o tema da morte,
dimensao fundamental a ser discutida e manejada no cuidado do ser humano.

Com o desenvolvimento do pensamento cientifico e da tecnologia, a morte tem
sido cada vez mais combatida e escamoteada, a ponto de muitas vezes
encontrarmos pessoas em situacdo terminal que se sentem culpadas por seu
adoecimento e pela iminente possibilidade de morrer. Em consequéncia, o tema
da morte desapareceu da cultura do cotidiano, o que impediu os individuos de
contar com repertorios simbdlicos para enfrentar a morte e o luto.

Este livro contribui para a reinsercao da questao da morte na cultura, para que
profissionais e leigos compreendam em profundidade um tema tdo urgente no
trato das questOes fundamentais da existéncia humana.

Ao longo de minha experiéncia clinica, tenho tido a oportunidade de investigar e
conduzir processos nos quais a morte se tornou um acontecimento a ser acolhido
e testemunhado. O viver humano é continua transformacao!

A cada etapa de vida precisamos rever nosso modo de ser, nossa identidade e
nossa maneira de nos colocar no mundo. Esse percurso traz, em diversas
situacOes, angustia, dor e desorientacdo. Durante o processo maturacional, o
individuo depara com a mudanca na imagem de si e com a perda da situacao
anterior de sua existéncia, o que o coloca diante do morrer e do sentido ultimo de
estar vivo. Poder vir a morrer, psicologica e existencialmente falando, demanda
que se tenha dado uma direcdo a existéncia que implicou a realizacdo de si.

O ser humano alcanca o sentido da vida por meio de sua criatividade, ou seja,
por sua capacidade de usufruir os pequenos momentos do dia a dia, por seu
trabalho, por suas obras, pela participacdo na educagdo das novas geragoes, pela
acdo politica. Assim, abre-se para o fundamento de si mesmo: a sua
transcendéncia. Isso significa que a realizacao humana acontece porque a cada
gesto nos abrimos para o mais além do imediato. Ao tomarmos, com satisfagao,
um cafezinho, usufruimos o seu sabor e também as nossas memorias (alegres ou



tristes), o prazer de deixar o tempo correr, a companhia do outro; ao
contemplarmos nossos filhos brincando, abrimo-nos para a beleza da vida — com
suas dores e seus desencontros —, para a gratidao pela existéncia (a nossa e a dos
outros).

No mundo contemporaneo, lidar com as situacoes de perda e com a morte torna-
se mais dificil, pois o viver esta subordinado a producao, ao imediato, a imagem
estética bidimensional, o que eclipsa o sentido da vida humana. A experiéncia de
transcendéncia fica como que esquecida e estancada. O individuo, sentindo-se
uma peca na cadeia de producao, enxerga-se como inutil; sua vida lhe parece
cinza. O resultado € o aparecimento de uma crise de identidade, acompanhada de
depressao e de tédio, sem a possibilidade de vislumbrar um sentido tltimo para a
existéncia — o que torna o morrer semelhante a experiéncia de aniquilacao de si.

Creio que na atualidade seja necessario recuperar a memoria dos elementos mais
fundamentais da condicao humana, para que possamos acolher de maneira mais
rica nosso destino e assim contemplar a principal dimensdo do processo de nossa
existéncia: a possibilidade de morrer sustentada pela experiéncia de sentido. O
que nos caracteriza nao € nossa capacidade de produzir mercadorias, mas de
emprestar, criar e revelar sentidos por meio de nosso agir, de nosso trabalho. A
vocacao humana é fundamentalmente poético-religiosa: é inerente ao homem a
capacidade de encantar-se com o cotidiano e enxergar nele o eterno.

Sem a perspectiva de uma vida criativa, que implique a transformacdo continua
do dia a dia, ocorre a morte em vida — que se caracteriza pela alma entristecida,
pela espiritualidade adoecida e pela morte vista como agonia.

A vida humana pode acontecer pontuada por experiéncias de diferentes tipos de
morte, que ndo s6 anunciam o final de nossa existéncia como também afetam o
modo como interpretamos o fendmeno do morrer. A seguir, descreverei algumas
modalidades de compreensao da morte decorrentes de impasses existenciais e
psicologicos que muitas vezes dificultam lidar com a experiéncia de morte e da
perda das pessoas queridas.

A primeira delas se refere ao nao acontecimento de si, ou seja, situagoes que
levam o ser humano a se ver diante da questdo do ndo ser. E impensével morrer
para quem nunca conseguiu ter a experiéncia de si como real entre os outros
seres humanos — perspectiva que ocorre quando se vivencia o amor hospitaleiro
oferecido por outro ser humano.



Quando falamos do nao ser, referimo-nos a todas as vivéncias e agonias
impensaveis, aquelas nas quais a pessoa experimenta um tipo de sofrimento sem
tempo nem espago — portanto, trata-se de uma dor psiquica vivida como infinita.
Essas experiéncias podem invadir o individuo como algo sem forma, sem
limites, eterno; trata-se da soliddo decorrente da auséncia do abrago do outro.

A segunda modalidade de experiéncia de morte é aquela na qual a pessoa pode
realizar certas potencialidades de seu modo de ser ao longo da existéncia, mas
sente que ha outras que ainda ndo chegaram a acontecer. Nessa situagao, o
individuo teme que a morte o surpreenda antes que ele alcance a realizacao de si
em outras areas da vida. A morte é vivida como um grande “ndo”, um
impedimento de vir a ser. A grande ceifadora de possibilidades de existir.

A terceira modalidade relaciona-se ao fato de que uma criancga, ao nascer, o faz
em um mundo ja existente e regido por determinados c6digos sociais, costumes
e tradicoes. Um dos aspectos importantes no nascimento de uma crianga é que, a
medida que ela se desenvolve, precisa experimentar o campo social como poroso
ao seu gesto e ao seu modo de ser. A questdao que aqui se coloca é: que
possibilidade real o individuo tem de acontecer no mundo com os outros?

O universo preexistente a crianca sustenta-se no campo social, no qual os
costumes, as regras, os codigos e a linguagem dao durabilidade a experiéncia
humana. Esta ndo pode existir apartada dos individuos da sociedade. Em
determinada etapa, a pessoa precisa se inserir no campo social por meio de sua
relacdao com outros seres humanos. Como exemplos desse fendmeno estdao, por
exemplo a necessidade de pertencer a grupos e instituicoes.

A insercado de si na durabilidade do mundo é extremamente importante para
compreendermos os fenomenos de desenraizamento cultural e de exclusao
social, nos quais o individuo, quando ndao encontra um grupo ao qual possa
pertencer, experimenta angustias relacionadas a agonias impensaveis. Nessas
situacoes, ele se sente morto em vida. Na atualidade, em decorréncia das
caracteristicas da nossa sociedade, é frequente a experiéncia da morte de si no
campo social. A dificuldade de insercao profissional, por exemplo, gera grande
angustia. A vivéncia da morte de si no campo da realidade compartilhada é
vivida como agonica.

Na quarta possibilidade de experiéncia de morte, ha uma passagem do social ao
cultural. O individuo consegue se inserir no campo social por meio da



participacao em grupos e institui¢oes, nos quais experimenta pertencimento. Mas
ha também a necessidade de participar da historia humana, contribuindo para as
geracoes que nos sucedem. Por meio de sua obra, a pessoa consegue inserir-se
no mundo. Pode ser um filho, uma arvore, um livro, uma mausica, um rito, uma
acdo politica, um gesto: a obra como gesto criador humano deve ser
compreendida como acao que transforma o mundo.

Quando o individuo sente que pode realizar um gesto como acao transformadora
do mundo, ou como agdo que signifique a insercao de si mesmo na historia do
mundo, estara em condicOes de posicionar-se diante da morte como oferta de si e
ndo mais como experiéncia agonica. Isso lhe permite superar a identificacdo de
si com uma imagem parcial identitaria para vir a identificar-se com o fluir da
vida e com o proprio processo histérico. A realidade da vida e da historia
humana passam a ser mais importantes do que a individualidade em si mesma.
Nesse horizonte, torna-se mais facil receber a morte, pois ela deixa de ser vivida
como aniquilacao para ser encarada como uma etapa necessaria a continuidade
da vida e da historia humanas.

Na quinta modalidade de posicionamento diante da morte, a vida é
experimentada como processo historico, no qual a morte é um gesto criativo.
Esta é, eventualmente, acolhida como realizacao final do processo de vida.
Nesse caso, a morte acontece com serenidade.

Lembro-me da ultima conversa que tive com meu avo antes de ele falecer. Ao
visita-lo, ele me levou para o quintal de sua casa, mostrou-me a sua horta, as
novas ferramentas que havia feito em sua forja (instrumento de trabalho ao longo
de sua vida) e disse: “E isso que mantém a minha alma viva. Cuidar da horta,
continuar a fazer coisas na forja. Se eu ndo transformo as coisas tudo morre. O
quintal se enche de mato, o ferro enferruja e eu morro...”

Essas foram frases de despedida de meu avo para mim. Nelas se presentificava a
sua experiéncia de vida e o saber que acumulara sobre o existir. Naquele quintal
ele transmitia a minha geracdo a importancia do trabalho, compreendido como
acao criativa de transformacao do mundo.

Quando posicionada devidamente, a morte é guardia da memoria dos
fundamentos da condicao humana. A possibilidade de ampliar nosso repertério
simbolico para lidar com ela permite que evoquemos a sabedoria decorrente do
percurso pela existéncia. No dialogo com os diferentes capitulos deste livro,



temos a possibilidade de acessar um saber que nos auxilie a caminhar em direcao
ao final de nossa vida em companhia da serenidade.



Apresentacao



Karina Okajima Fukumitsu

A decisao de organizar uma obra sobre a atualidade brasileira dos estudos sobre
vida, morte e luto surgiu em 2014, quando deparei com a possibilidade de minha
morte ter chegado. Na ocasido, fui acometida por uma inflamacdo cerebral
denominada Acute Disseminated Encephalomyelitis (Adem). Eu precisava
ampliar minha motivacao para continuar viva, para enfrentar os obstaculos que
surgiam e 0s que eu antecipava. Por isso, ainda em remissao, ofereci a proposta a
equipe da Summus Editorial.

Da ameaca da aniquilacdo — entre outras incertezas, perguntas, impoténcias e
davidas —, surgiu a conviccao de que eu deveria organizar um projeto que
abordasse os aspectos que causam sofrimento em virtude do impacto de
adoecimentos e de temas aridos que acometem os seres humanos e acabam
prejudicando o viver de maneira fluida. Desse modo, a proposta se diferencia por
tratar didatica e profundamente do tema dos cuidados e intervencoes em
situacOes-limite que temos de enfrentar em vida.

Nao foi nada facil organizar esta obra e, por isso, mais uma vez agradeco aos
autores pela importantissima colaboracdo para que este projeto fosse
concretizado. Como reza o dito popular, “uma andorinha sé ndo faz verao”. Tive
o privilégio de receber a colaboracdo de profissionais brasileiros consagrados em
suas areas. Cada um deles, com sua expertise, abrilhantou este livro, pois
ofereceu didaticamente informagoes sobre cuidados e intervencoes de suas areas
especificas, bem como demonstrou seu amor pelo tema com que escolheu
trabalhar. Os colaboradores expressaram sua maneira peculiar de transcender na
vocacao, transformando sua profissdo e suas atribuicoes em arte do oficio. Sao,
portanto, artistas, porque transformam o dia a dia das dores alheias em
compreensdo, acolhimento e cuidado ao sofrimento humano.

Por acreditar na valorizacao da vida e dos aspectos que viabilizam o bem-estar
biopsicossocial, redobrei os esforcos para que este livro se tornasse, além de uma
contribuicdo para os profissionais da saude, um estimulo para a aprendizagem
sobre os assuntos aqui abordados nas lides académicas dos cursos de Psicologia,
Medicina, Assisténcia Social, Enfermagem, Fisioterapia, Terapia Ocupacional
etc. Portanto, o publico a que se destina é composto de profissionais da area da



saide em geral e estudantes de graduacao, especializacdo, aperfeicoamento e
pos-graduacao das diversas areas desse campo.

A tonica da obra recai sobre a necessidade de atencao aos cuidados em relacao a
inumeras adversidades, considerando tanto as enfermidades bioldgicas, fisicas e
espirituais quanto os espectros das intempéries que experienciamos em
situacOes-limite. Nessa perspectiva, trata-se de um convite para olharmos para o
sofrimento humano com mais atencdo e zelo. As vezes, lidar com a dor é muito
mais dificil que a propria morte. A maneira de lidar com o sofrimento diz
respeito a nossa capacidade humana. Se sofrer € inerente a quem esta vivo,
somos convocados a olhar para a dor, principalmente para a dor que incomoda,
atrapalha o dia a dia, torna-se interdita e vira tabu.

Em 2009, participei da selecao do doutorado, ocasido em que conheci a
professora doutora Maria Julia Kovacs, coordenadora do Laboratorio de Estudos
Sobre a Morte (LEM-USP) — que, além de ser minha supervisora tanto do
doutorado quanto do pos-doutorado, é a pessoa a quem devo intenso
agradecimento por compartilhar sua imensa sabedoria e por ser a maior
apoiadora para que este projeto fosse concretizado. Julia questiona em suas aulas
e palestras: “Por que é tao dificil falar sobre a morte se ela esta na vida e no
cotidiano? Como ndo admitir e autorizar que a morte faca parte do dia a dia? Ela
faz parte, mas ninguém fala sobre isso. E quem ndo fala sobre a morte deixa de
falar sobre a vida”. Seu apoio inestimavel também foi manifestado pelas varias
intermediacOes com alguns dos ilustres autores desta obra. Este livro é, portanto,
uma homenagem e agradecimento a esse ser humano a quem intitulei
carinhosamente de SDC (sonho de consumo) e sempre estimulou a educagao
sobre a morte.

O significado da vida é incognito para muitos, mas, para mim, ele se tornou
nitido quando compreendi que, ao receber um bonus de tempo, eu deveria “fazer
direito”, aparar as arestas dos meus erros, finalizar meus projetos e fazer de tudo
(e um pouquinho mais) para que meus sonhos se tornassem realidade. Esta obra
é um exemplo de que, embora adversidades e inumeras dificuldades surjam
durante o percurso, esforco, empenho, dedicacdo, plena atencao no que se faz,
determinacdo e uma pitada de ousadia sdo ingredientes para que um dia o sonho
se torne uma realidade. A seguir, apresento o sonho que se concretiza neste
trabalho.

Maria Julia Kovacs inicia seu capitulo, “Morte com dignidade”,



contextualizando as mortes indignas no século 21. Esclarece as diferencas entre
os termos utilizados para as formas de morrer, destaca a importancia dos
cuidados paliativos com base na pesquisa e na argumentacao de estudiosos da
area e evidencia as diretivas antecipadas de vontade (DAV) como um importante
instrumento no combate a distanasia. A autora propoe significativa e profunda
reflexdo sobre a necessidade de formacao de “competéncias humanas dos
profissionais, envolvendo empatia, compaixao e solidariedade”. Além disso,
ressalta o respeito a ser ofertado aos pacientes gravemente enfermos, cujos
valores e desejos devem ser considerados, e a atencdo para a qualidade de vida
digna, que “demanda particularizacdo, compreensao do significado e dos
sentidos pessoais”.

O ser humano ndo pode ser meramente “reduzido a sua dimensao biol6gica
organica”. E assim que o padre Leo Pessini inicia o capitulo “Espiritualidade,
finitude humana, medicina e cuidados paliativos”. Um de seus questionamentos
cruciais € o seguinte: a fuga da dor, aquela que “perturba e desnorteia a vitima”,
é o caminho a ser trilhado para a felicidade tdo almejada? Ou deveriam as
instituicoes de saude absorver a dor e a morte, sustentando o enfrentamento de
ambas e permitindo que a felicidade ganhasse espaco inclusive entre aqueles que
almejam também a qualidade de vida? Generosamente, padre Leo oferece ao
leitor uma vasta bibliografia sobre a dimensao espiritual como componente
importante para a busca de sentido a vida e a satde dos seres humanos.
Articulando medicina, espiritualidade, mistérios do sofrimento humano e da
morte e cuidados para a preservacao da vida, ele afirma que “o tltimo capitulo
da vida é a ultima oportunidade de viver toda sua potencialidade”.

No capitulo “Educar para a morte: cuidar da vida”, Nely Aparecida Guernelli
Nucci apresenta, com base em sua sensivel trajetéria como educadora, a
importancia do ato de educar — visto como sinonimo de “fazer crescer”. Nely
relata sua ousadia ao incluir o tema da morte na grade curricular da graduacao de
Psicologia, pontuando: “Como atingir esse pretensioso objetivo de educar sobre
a morte e o morrer sem ser superficial, morbida ou desafiante?” Por meio de sua
brilhante jornada profissional, bem como da descricdo de experiéncias pessoais e
dos alunos, a autora destaca as peculiaridades necessarias para compreender as
nuancas do cuidado do processo ensino-aprendizagem, que so tem sentido
quando ha respeito a singularidade. Ou, nas palavras dela, “cada um com sua
histéria, uma biografia em elaboracdo, experiéncias adquiridas, conhecimentos
assimilados que devem ser ‘trocados’ com os do educador”.



O capitulo “A necessidade da plena atencao na vida e na morte”, escrito pelas
monjas Coen Roshi e Heishin, versa sobre a necessidade da atencdo plena em
nossa existéncia. Ao compararem a vida com uma onda no mar, elas exaltam a
importancia de observar com atencao nossa singularidade existencial. “Quem
ndo observa em profundidade a si mesmo pensa que é sempre a mesma pessoa.’
A observacao, capacidade humana de se questionar e de despertar individual e
coletivamente, pode ser uma das direcGes para uma vida com mais sentido. As
autoras deixam clara a importancia de os individuos pensarem sobre a morte e
falam da necessidade de perceber cada instante. A compreensao acerca da
impermanéncia e da efemeridade da existéncia é crucial para quem existe.
Podemo-nos inspirar pela experiéncia de cada momento como se fosse unico,
cada instante como um periodo em si mesmo. Ou, como monja Heishin,
discipula de monja Coen Roshi, compartilha em seu tocante e sensivel
depoimento, “tornando cada momento todas as possibilidades”.

5

Mayra Luciana Gagliani, Elaine Hojaij e Protasio Lemos da Luz, autores do
capitulo “Cuidados e intervencoes para pacientes cardiacos: o desafio entre a
vida e a morte”, mostram que o coracao ¢ um 6rgao vinculado “a vida e aos
sentimentos, as situacoes de perigo”. Refletindo sobre as UTIs, as novas
tecnologias empregadas no tratamento do paciente cardiaco e o trabalho em
equipe multiprofissional, eles pontuam os dilemas e o intermeio entre “o curar e
o cuidar” e a polaridade das experiéncias, ora angustiantes, ora satisfatorias e
benéficas. Enfatizam que silenciar e negar a proximidade da morte ndo auxilia
no processo do morrer, tampouco no acalanto dos coraces aflitos do paciente e
de sua familia. Nesse sentido, os autores destacam a importancia do
“comprometimento da equipe com honestidade e dedicacdo”. Além de toda
preciosa contribuicdo sobre os temas supramencionados, eles abordam ainda a
angustiante realidade das UTTs neonatal e infantil e do adoecimento na infancia.
Finalizam o capitulo levantando uma pergunta relevante que todo profissional da
saide que enfrenta diariamente a morte deveria se fazer: “até quando investir?”

“Morte por aids, perdas e luto”, capitulo escrito por Elvira Maria Ventura Filipe
e Emi Shimma, considera as mudancas de percepc¢ao relacionadas a
enfermidade. Antes, “a aids era uma sentenca de morte. Hoje, é considerada uma
doenca cronica”. O capitulo aborda a complexa trajetoria do paciente acometido
pela doencga, do momento do diagnostico até seu adoecimento e morte. As
autoras comecam discorrendo a respeito do luto experienciado a cada nova etapa
enfrentada pelo paciente com aids. E o luto, que exige energia psiquica herctilea,
percorre um caminho arduo de diversas perdas decorrentes do HIV/aids: da



imortalidade, da identidade, da satide e das esperancas. Apos a turbulenta
vivéncia das perdas, inicia-se a etapa da reorganizacao de vida, destacando-se a
triade de figuras de apego importantes para o processo de recuperacao: a
religido, os filhos e os profissionais de satide.

Ana Catarina Tavares Loureiro e Maria Carlota de Rezende Coelho versam sobre
os desafios de conviver com a doenca renal cronica e apresentam o cuidado
integral ao paciente, que deve ser apoiado “em trés pilares: diagnostico precoce
da doenca, encaminhamento imediato para tratamento nefrologico e otimizagao
de medidas para preservar a fungdo renal”. Apresentam os desafios enfrentados
pelos pacientes “para assimilar e gerenciar tantas informacoes novas e tantas
alteracOes nos habitos de vida” e apontam os riscos de suicidio, endossando sua
prevencao. Assim, o capitulo “O cuidado integral e os desafios de conviver com
a doenca renal cronica” reflete sobre a necessidade de o profissional de satide
adotar uma conduta de cuidado integral pela qual devera aprimorar sua escuta
atenta e zelar pela espiritualidade, que difere do senso comum como “proposta
terapéutica complementar e ndo alternativa”.

Marcello Ferretti Fanelli e Maria Luiza Faria Nassar de Oliveira iniciam o
capitulo “Cuidados com o paciente oncologico” apontando a estatistica dos
obitos causados pelo cancer. Apresentam uma definicao da enfermidade,
diferenciando doenca genética de doenca hereditaria, e retratam os principios de
diagnostico e do tratamento oncologico, suscitando esperanca quando apontam
que “técnicas menos invasivas tém ganhado muito espaco”. Além disso,
preconizam ser necessario que o profissional adote uma forma integrada no
tratamento a fim de “reconhecer em cada individuo a melhor maneira de ajudar”.
Versando a respeito das alteracOes organicas, psiquiatricas e psicologicas das
pessoas acometidas pelo cancer, os autores consideram que o esclarecimento de
“todos os aspectos da doenca, do tratamento e do prognéstico” sao a base para
auxiliar o enfrentamento do cancer, tanto no caso do paciente quanto de sua
familia. Porém, como eles afirmam, “nem sempre esse processo de informacao é
retilineo e facil de ser implementado”.

No capitulo “Cuidados paliativos no século 21”, Daniel Neves Forte e Daniela
Achette apresentam de maneira didatica o conceito de cuidados paliativos (CP) e
consideram as terapias utilizadas para melhorar a qualidade de vida de pacientes
e de seus familiares, que sofrem emocional e existencialmente. Nesse sentido,
apontam a correlacdo entre os cuidados paliativos e o cuidado centrado na
pessoa, cujo objetivo é “a preservacao da dignidade”. Abordam a compreensao



da dor total, conceito elaborado por Dame Cicely Saunders, e postulam: s6
compreendendo o que o adoecimento significa para cada paciente e para sua
familia sera possivel vislumbrar as intervencoes que mais o beneficiarao. Nas
palavras dos autores, “é essa combinacdo de atencdao meticulosa na abordagem
multidimensional que preconiza o controle impecavel de sintomas fisicos,
emocionais, sociais e espirituais”.

A intervencdo em crise suicida é uma pratica que requer a humildade do nao
saber e o reconhecimento das “incertezas a respeito de tudo que pode ter por
efeito uma manifestacdo suicida”. Assim Fernanda Cristina Marquetti e Pedro
Morales Tolentino Leite iniciam o capitulo “Intervencdo na crise suicida:
silenciar determinantes ou produzir sentidos e acdes na ruptura?” Propondo que
“toda crise é uma crise de sentido”, os autores tecem consideracoes sobre dois
tempos: “o tempo processual da ruptura e o tempo apice de sua resolucao”. Além
disso, diferenciam prevencao de coercao e advogam a suspensao das tradicionais
explicacOes e propostas interventivas cujo proposito normalmente é conter a
crise suicida. Os autores conduzem o leitor a intrigante reflexdo sobre a inclusao
do “principio de incerteza” como aspecto primordial na conduta investigativa
que proporciona a interseccao entre o sentido do ato de se matar e a acao,
recolocando o sujeito que tentou o suicidio como aquele que, mesmo se
estranhando, age para se reposicionar.

“Da psicologia dos desastres a psicologia da gestao integral de riscos e
desastres”, texto escrito por Elaine Gomes dos Reis Alves, apresenta a definicao
do desastre segundo a perspectiva psicologica e nos orienta para uma proposta
da psicologia da gestdo integral de riscos e desastres. A autora destrincha os
primeiros cuidados psicolégicos no manejo dos efeitos e consequéncias dos
desastres na vida das vitimas e daqueles que as cercam. Elaine aborda os
comportamentos humanos comuns durante uma catastrofe e o luto dela
resultante. Fazendo consideracdes a respeito da ampliacdao das possibilidades de
prevencao, ela menciona as etapas da psicologia da gestdo integral de reducao de
riscos e desastres e finaliza com um alerta: a importancia de cuidar dos
profissionais que atuam em emergéncias e desastres.

Com a sensibilidade de Teresa Vera de Sousa Gouvéa, introduzo outro tema
importante desta obra: o luto. Em “Quando a morte chega em casa: o luto e a
saudade”, a autora explica que encontrou na escrita um lugar para acalantar seu
coracdo e sua alma, que ficaram dilacerados quando as mortes a invadiram.
Tornou-se escritora e suas reflexdes sao um deleite para quem as 1€, pois



traduzem belamente a diversidade de sentimentos que nos confundem quando
alguém que amamos morre. Teresa é também psicoterapeuta e dessa maneira
acolhe, em sua atitude terapéutica, as pessoas em luto. Acompanha, da colo e
legitima a necessidade de ofertar um lugar que se perde em virtude da ardua
despedida, do enfrentamento dos primeiros dias, do luto e da saudade. “A morte
chega a nossa casa num dia qualquer, interrompe um projeto, engaveta sonhos,
esvazia os abracos, emudece a voz, silencia os passos” — palavras que refletem o
vazio, a tristeza e a falta de sentido quando perdemos alguém. A autora fala
também da importancia do tempo “para que o pensamento convenca 0 coragao
sobre a vida, suas chegadas e partidas”.

Maria Helena Pereira Franco nos presenteia com o capitulo “Pesquisas e praticas
sobre luto no exterior e no Brasil”. Fundadora do Laboratério de Estudos e
Intervencoes sobre o Luto (LELu), ela oferece apontamentos sobre as
especificidades dos lutos: normal, complicado, prolongado e antecipatério. Além
disso, analisa o papel da tristeza no luto, “num mundo que valoriza a alegria, o
sucesso, 0 bem-estar, o esquecimento e ndo as licoes da memoria”. Pioneira na
area, a autora ressalta que de inicio havia escassez de pesquisas sistematicas e
publicadas sobre luto, mas hoje ha no Brasil um crescimento significativo tanto
nas pesquisas como nas praticas clinicas para trabalhar com o tema. Maria
Helena é, sem duvida, um dos icones dos estudos sobre o luto no Brasil. Ouso
afirmar que grande parte do mérito de as pesquisas brasileiras receberem
credibilidade e se destacarem de maneira proficua no campo cientifico aconteceu
gracas a seu engajamento, rigor epistemoldgico, preocupacao em conjugar
pesquisa e pratica e oferta de atencao e cuidado ético as pessoas enlutadas.

Gabriela Casellato inicia o capitulo “Luto nao autorizado” tecendo
consideracoes sobre o luto ndo franqueado e destacando as variaveis culturais,
sociais, de estilo e de género, bem como as condicOes espirituais, que afetam o
processo de luto e seu franqueamento. Ensina também que o fato de o luto ser ou
ndo autorizado, banalizado e inibido depende do “espectro continuo de
expressoes do pesar que varia do estilo predominantemente intuitivo ao estilo
predominantemente instrumental de expressao de pesar”. Quando o respeito as
diferencas ndo ocorre, a censura expressiva emerge. Nesse sentido, a autora
aponta os aspectos importantes no cuidado ao enlutado. Segundo ela, “a
validacgao faz parte da tarefa do psicoterapeuta”, ao lado do “exercicio da
empatia e do franqueamento do sofrimento psiquico”, pois quando ndao ha
confirmagdo da dor o processo de luto pode complicar-se.



Em “Suicidio, luto e posvengdo”, compartilho as lembrancas infantis de ter uma
mae que tentou o suicidio desde que eu tinha 10 anos de idade. Com base nessa
vivéncia, escolhi ser psicdloga e tornei-me suicidologista. Meu objetivo
principal era, além de compreender o suicidio, encontrar maneiras de acolher o
sofrimento existencial. Da prevencdo ao suicidio, foco inicial de meu trabalho
como psicoterapeuta, debrucei-me sobre a pesquisa na posvencao, dedicando-me
aos cuidados e as intervengdes com os enlutados pelo suicidio — os
sobreviventes. Partindo da experiéncia com clientes e depoentes de minhas
pesquisas de doutorado e pos-doutorado, proponho aqui reflexdes acerca dos
sentimentos, medos e pensamentos mais comumente citados pelos enlutados,
apresentando possibilidades interventivas para o acolhimento aqueles que foram
impactados pelo suicidio.

No capitulo “Conectar enlutados: do degradar ao despertar e prosseguir”,
Glaucia Rezende Tavares e seu marido, Eduardo Carlos Tavares, contam que
apos a perda da filha, aos 18 anos de idade, criaram a Rede de Apoio a Perdas
Irreparaveis (API) —referéncia brasileira para pessoas que tentam se reconciliar
apos a perda de um(a) filho(a). O casal fez escola ndao somente no sentido
educativo, mas também porque ha anos oferecem ensinamentos sobre as
possiveis maneiras de lidar com o sofrimento advindo de uma perda irreparavel.
Como eles sabiamente escrevem, “desesperar-se ¢ desamparar-se”. Alias, é
importante destacar que com Glaucia fui agraciada pela aprendizagem sobre a
origem da palavra trauma, que “vem do grego e significa ferida. Fé (r) ida —
perder a fé, a esperanca diante da dor”.

No capitulo “Pés-graduacao multiprofissional em Tanatologia: valorizacdo da
Vida”, Patricia Carvalho Moreira compartilha sua vivéncia de ser coordenadora
do primeiro curso de pds-graduacao nessa area no Piaui. Um dos objetivos do
curso € o de incentivar a educacao para a morte e a valorizacao da Vida. Patricia
grafa essa palavra assim por acreditar que cada existéncia se revela de maneira
singular e especial. Seu engajamento permitiu que profissionais de satde se
beneficiem da reflexdo sobre maneiras de acolher o sofrimento humano.

A sociedade do espetaculo marcada pelo fetiche da mercadoria é o ponto inicial
do capitulo de Avimar Ferreira Junior e Marcos Emanoel Pereira, “Cuidados na
divulgacdo da morte por suicidio e por homicidio: uma perspectiva critica”. A

perda da nocdo da totalidade da vida e a reafirmacao da l6gica de producao e do
consumo incidem em prejuizos para os individuos, pois embasam o pensamento
de que se fizesse “da violéncia, do sofrimento e da morte espetaculos e produtos



a ser vendidos”. Os autores analisam os problemas do efeito Werther e, partindo
da otica freudiana, tecem consideracdes sobre a identificacdo como ponto
fundamental para se compreender o suicidio por contagio e a cautela necessaria
ao se noticiar a morte de alguém. Nas palavras dos autores, “as cenas mostradas
ndo sao apenas informacdo compartilhada, mas a estilizacdo mérbida da morte”,
e endossam ser importante que seja resguardada acima de tudo “a dignidade dos
envolvidos e de seus familiares e fas”.

A interdicao da morte é realidade no cotidiano. Em contrapartida, é pela
comunicacao ampliada e pela discussao reflexiva sobre a morte, o morrer e a
qualidade de vida alcancada pelo acolhimento que lapidaremos nosso papel
como profissionais de saide. A tarefa de abordar e acolher o sofrimento
existencial ajuda-nos a viver com dignidade em momentos de melindre, solidao,
ceticismo e desesperanga. Se todos morreremos, podemos deixar nossas marcas
existenciais. Permanecerdao o amor compartilhado, as boas relacoes e as
vivéncias que temos com outros e servirdo de legado quando partirmos. A vida é
efémera e exige a apropriacao de quem somos e da maneira como conduzimos
nossa existéncia. Que a vida seja comemorada em sua plenitude, a morte
respeitada e o luto, acolhido!



1.

Morte com dignidade



Maria Julia Kovacs

Nas ultimas décadas a ciéncia médica tornou obsoletos séculos de experiéncia,
tradigdo e linguagens relativas a nossa mortalidade e criou uma nova
dificuldade para a humanidade: como morrer.

(Gawande, 2015, p. 131)

Mortes indignas no século 21

Observamos nos dias de hoje um modo desumanizado de morrer, que nao leva
em conta valores e desejos do paciente, afirma Menezes (2004). Pensava-se que
o ocultamento da proximidade da morte caminhava para o bem-estar do
paciente. Entretanto, esse procedimento ndao permite que este participe
ativamente do seu tratamento e da finalizacdo da vida. A morte de Ivan Ilitch, de
Tolstoi (1998), € o retrato da morte indigna: a historia mostra a falta de
compreensdo e de compaixao dos familiares para com o sofrimento do
personagem. Essa obra constitui um marco para a discussao sobre o processo de
morrer na época contemporanea. E, embora tenha sido escrita no final do século
19, ainda se mantém atual.

Segundo Aries (1977), na mentalidade da morte domada, nas guerras ou
doencas, preservam-se valores como o planejamento do morrer — com
proximidade da familia, despedidas e testamentos compartilhados, o que
promove a continuidade dos desejos e a distribuicao dos bens. Nessa
perspectiva, a morte repentina e isolada é temida. Na atualidade, em virtude do
prolongamento e isolamento a que sao submetidos os pacientes, o desejo € o de
uma morte rapida e sem sofrimento, de preferéncia em ambiente familiar.

Observamos um aumento exponencial no nimero de individuos com mais de 60
anos, segmento que mais tem crescido na atualidade. Segundo a Organizacao
Mundial da Saiade (WHO, 2005), 754,6 milhdes de pessoas estavam nessa faixa
etaria em 2010, e as projecOes apontam para 1,2 bilhdo em 2025, podendo



chegar aos 2 bilhdes em 2050. Esses numeros ocorrerao igualmente em paises
desenvolvidos e em desenvolvimento, inclusive no Brasil.

As trajetdrias de morte foram modificadas com o advento da tecnologia médica,
que a partir do século 20 passou a prolongar a vida. Hoje, mortes rapidas e
repentinas sao raras e provocadas, sobretudo, por causas externas e suicidio.
Doencas cronicas prevalecem e as que eram agudas agora transcorrem de forma
mais lenta. Observa-se um prolongamento da vida com periodos em que a
doenca estaciona, mas sem retorno ao patamar anterior, segundo Gawande
(2015). Os idosos morrem em consequéncia de doencas ou faléncia de orgaos.
Ocorrem processos degenerativos com sintomas mais complexos, o que
demanda uma medicina mais lenta e baseada em cuidados, conhecida como slow
medicine. Os idosos apresentam um conjunto de sintomas nos varios aparelhos —
cardiolégico, digestivo, renal, pulmonar, hepatico, vascular — que, isolados, nao
levam a morte, mas provocam mal-estar e desconforto, levando a diminuicdo de
funcionalidade e a dependéncia. A longevidade aumenta a possibilidade de
perdas cognitivas e de demeéncia.

Como afirmam Gawande (2015) e Arantes (2016), ndo se pode interromper o
envelhecimento, mas é possivel gerencia-lo, tornando o declinio gradual. Nao é
necessario limitar a independéncia de um idoso no domicilio ou numa
instituicdo, mas se deve promover adaptacdes no entorno. A morte pode ocorrer
de forma diferente dependendo das condicdes socioeconomicas e culturais do
paciente; se ocorre no interior, por exemplo, costuma haver maior integracao da
comunidade. O fato é que muitas familias ndao tém condi¢Oes psicoldgicas e
economicas de acolher um paciente com multiplos sintomas.

O grande medo na atualidade é o prolongamento do processo de morrer com
sofrimento, perda de autonomia e dependéncia nas atividades diarias. A morte,
fato natural da existéncia, passa a ser medicalizada, e nesse contexto o médico
assume a responsabilidade pelo processo de morrer do paciente. Essa pode ser a
razao, segundo Pessini e Bertanchini (2004), para tantos pedidos de morte,
eutanasia e suicidio assistido nos dias de hoje. Nessa perspectiva, a morte mais
desejada é a que ocorre durante o sono ou num ataque fulminante, que leva da
vida ativa ao 6bito sem dor nem sofrimento. Mas, no século 21, as mortes
ocorrem de forma gradual em varias etapas. A tecnologia médica contemporanea
é capaz de transformar o processo de morrer em longa e sofrida jornada.

Pessoas com doencas graves correm o risco de perder sua identidade, historia,



biografia e personalidade — o que é também uma forma de indignidade. Esse
conjunto de perdas induz ao questionamento: vale a pena continuar vivendo? As
perdas também sdao comuns para os idosos institucionalizados, que sofrem as trés
pragas nessas instituicoes: tédio, isolamento e impoténcia, como refere Gawande
(2015).

As demeéncias constituem uma das principais modalidades de adoecimento
relacionadas com a velhice na atualidade. A doenca tem duracao de 8 a 10 anos
apos o diagnoéstico, com varias etapas e demandas. O primeiro sintoma é
alteracao de memoria e identidade pessoal, o que torna o mundo familiar
estranho. A autonomia fica restrita pelos comportamentos aparentemente
bizarros, que impedem a realizacao de atividades que a pessoa fez durante toda a
vida. A doenca é progressiva, sem possibilidade de cura. A familia lida com a
perda da pessoa que ainda apresenta um corpo saudavel. A enfermidade acomete
uma em trés pessoas com mais de 80 anos, como aponta Burla (2014).

Formas de morrer: esclarecendo os termos

Alguns termos ligados ao morrer necessitam de esclarecimento e devem ser
compreendidos da mesma forma por todos os envolvidos: ortotanasia, eutanasia,
distanasia, suicidio assistido e cuidados paliativos. Por exemplo, eutanasia é
confundida com o desligamento de aparelhos quando nao ha possibilidade de
recuperacao, o que € ortotanasia. Pode também ser entendida como o
apressamento da morte sem o pedido do paciente; ai se trata de assassinato.

A ortotanasia € a permissao para que meédicos interrompam tratamentos que
prolongam a vida do paciente sem possibilidade de recuperacdao, com a garantia
de manutencao dos cuidados para aliviar sintomas incapacitantes. Trata-se de
uma medida ética, baseada no principio de beneficéncia, que valoriza a
dignidade no processo de morrer. A ortotanasia é compreendida como morte no
momento correto com tratamentos ativos para controlar dor e sintomas fisicos,
psiquicos e questoes relativas a dimensao social e espiritual, sendo oferecida em
programas de cuidados paliativos. O objetivo principal, nesse caso, é qualidade
de vida e ndo seu prolongamento.

Quando se fala em dignidade no processo de morrer, o ideal é pensar na



continuidade de cuidados. Tratamentos que visavam a cura podem se tornar
paliativos quando promovem alivio do sofrimento. Por exemplo, a quimioterapia
cujo objetivo ndo é mais combater o cancer, e sim diminuir o tumor que causa
dor. A ortotanasia ndo € eutanasia e sim combate a distanasia.

Segundo Pessini (2002), muito se fala de eutanasia e pouco de distanasia, que
com tratamentos sofisticados aumenta o sofrimento no processo de morrer. A
distanasia é responsavel pelas interferéncias no processo e causa sofrimento
adicional. A questdo de salvar vidas ou de combater o que falsamente se
compreende como eutanasia provoca, na atualidade, processos de morrer
indignos nas UTIs. A distanasia reduz a vida humana a dimensao biologica; a
intervencado para prolongar somente indices fisiologicos é ferramenta de tortura.

Ao se discutir distanasia, é preciso considerar a evolucao de tratamentos que
provocam o dilema ético sobre sua manutencao, questionando se promovem
conforto ou apenas impedem a morte, constituindo mera obstinacdo terapéutica e
tratamento futil, devendo por isso ser interrompidos. A distanasia representa a
relacdo paternalista do médico, a medicalizagdo da morte e uma expressao da
tecnolatria, como aponta Pessini (2002).

Quando se propoe o direito a vida no ambito da distanasia, confunde-se direito
com obrigacdo de viver. A distanasia ainda ndo é crime, mas constitui sério
obstaculo para se morrer com dignidade, pois provoca dor, sofrimento,
humilhacdo, exposicéo, tratamentos invasivos e perda da liberdade. E absurdo
gastar milhares de reais em processos distanasicos. Segundo Gawande (2015),
30% dos pacientes internados em UTI estdao em estagio terminal da doenca e
poderiam se beneficiar de programas de cuidados paliativos. De acordo com
Pessini (2013), podemos ser curados de doencgas, mas ndo da mortalidade.
Integrar a dimensdo da finitude e da mortalidade ao cotidiano é funcao de um
cuidado que busca a qualidade de vida.

E preciso discutir o que se ouve com frequéncia quando o paciente é internado:
“facam tudo”. Nesse enunciado reside o perigo do excesso de tratamentos. Ha
vinte anos, escrevi um artigo em que ja apontava os perigos do excesso de
técnica em um paciente idoso, que nao queria mais que se procedesse ao
prolongamento de sua vida (Kovacs, 1998). Nao se trata de matar o paciente e
sim de deixa-lo morrer em paz. Naquele tempo nao havia a resolucao da
ortotanasia (Conselho Federal de Medicina, 2006) nem as diretivas antecipadas
de vontade (Conselho Federal de Medicina, 2012). A discussdo sobre distanasia



deveria ocupar espaco maior no Brasil, porque, segundo Arantes (2016) sao
cometidos excessos, que podem se configurar como tortura.

De acordo com Ferreira (2008), a sedacdo paliativa é o recurso utilizado quando
outras formas de paliacdo ndo trazem alivio dos sintomas. Como ela implica
rebaixamento da consciéncia, precisa ser autorizada pelo paciente ou por
familiares. O esclarecimento é fundamental e trata-se de grave infracdo ética
instalar sedacdo sem autorizacao.

Morte com dignidade: a importancia dos cuidados paliativos

A questdo da dignidade se tornou importante apos as Guerras Mundiais, em que
ocorreram procedimentos com violéncia e humilhacdo, causando sofrimento a
milhares de pessoas. Dignidade é um conceito polissémico, que gera duvidas
sobre o que oferecer nas politicas de humanizacdo na saide. A busca de
dignidade é responsabilidade de cada pessoa, ao determinar seus valores e
exercer a autonomia, que precisa ser respeitada e legitimada. A dignidade esta
ligada a autonomia, sendo fundamental que o processo de morrer seja
propriedade do sujeito e ndo de outros.

O final da vida é tempo de introspeccdo e avaliacdo. E preciso diferenciar
introspeccdo e depressao. Oferecer antidepressivos e criar um ambiente “alegre”
pode interferir seriamente nesse processo. Morrer demanda energia psiquica —
que se soma a fadiga provocada pela faléncia de 6rgaos.

A aproximacao da morte pode ser um processo de crescimento psicologico para
o paciente e seus familiares, promovendo a ampliacdo da consciéncia e a
ressignificacdo dos relacionamentos. Para Gawande (2015), dignidade na vida e
na morte implica ter controle sobre a vida e 0 maximo de independéncia
possivel.

A boa morte é uma construcdo pessoal, que envolve as dimensoes e os valores da
pessoa e da familia. Floriani (2016) alerta que a “obrigacdo” de boa morte pode
engessar os cuidados e o alivio de sintomas, impedindo que os pacientes
expressem sua dor e seu sofrimento. Surge entdo o conflito: priorizar o alivio de
sintomas ou a individualidade do paciente? Numa perspectiva antropolégica,



Menezes (2004) afirma que ndo existe uma boa morte ideal e padronizada. A
busca do ideal pode tornar o processo inviavel. A dignidade que preserva a
autonomia das pessoas permite diversidade nas possibilidades da morte com
dignidade e exige flexibilidade dos profissionais. Para que se possa considerar a
autonomia é preciso reconhecer o individuo como capaz de tomar decisdes sobre
Si.

Individuos com maturidade existencial podem alcancar paz e morrer com
tranquilidade num processo de aceitacdao da finitude. Os que ndo a aceitam
pedem para que se continue com tratamentos invasivos, prolongando a vida e
gerando sofrimento para si e para seus familiares. O respeito a dignidade
humana, todavia, implica entender e atender as necessidades de cada um
(Kovacs, 2014).

Segundo Floriani e Schramm (2010a), o processo de morrer com elementos
estéticos, a calotanasia, propicia rituais importantes ao paciente. Os autores
propdem que se valorize a biografia deste para ajudar no limiar da morte,
favorecendo a abertura para a transcendéncia. Em outro artigo (2010b), falam do
paciente como hospede, que vem ao servico de cuidados paliativos como aquele
que conduzira o proprio processo de cuidados. Busca-se a comunicacao franca
com 0s pacientes sobre sua doenca e o plano de tratamento, levando em conta o
que desejam. Os cuidados no final da vida envolvem solidariedade,
compromisso e compaixao e ndo posicoes autoritarias e paternalistas. Os
pacientes que puderam conversar com seus médicos sobre o final de vida
tiveram maior possibilidade de morrer em paz e obter o controle da situacao.
Além disso, seus familiares também conseguiram elaborar melhor o luto.

Em nosso pais, ainda nao ha legalizacao da eutanasia e do suicidio assistido;
mesmo que 0s pacientes os solicitem, ndo sao procedimentos autorizados. E
preciso entender a diferenca entre acolher um desejo e a necessidade de executa-
lo.

Ainda ha pouco conhecimento sobre cuidados paliativos no Brasil, o que faz que
ndo sejam indicados, ou comecem tardiamente, pelos seguintes motivos:
valorizacdo de procedimentos para cura; conflitos de manejo entre profissionais;
interesses economicos envolvidos em tratamentos sofisticados ndo utilizados em
cuidados paliativos; dificuldade no acesso a opiaceos; inseguranca dos
profissionais em relacdo a praticas de cuidados paliativos.



Segundo Burla e Py (2014), os cuidados paliativos sdao indicados para pessoas
com doencas que ameacam a vida e devem ser iniciados logo apds o diagnostico,
em conjunto com tratamentos para cura ou remissao de sintomas. O foco
principal passa a ser a pessoa e ndo mais a doenca. A compaixdo é elemento
fundamental no cuidado a pacientes e familiares — considerados, segundo as
autoras, unidades de cuidados. Trata-se de uma abordagem que integra técnica e
sensibilidade para garantir qualidade de vida e conforto, demandando ciéncia e
humanismo.

E preciso corrigir os seguintes erros em relacdo a cuidados paliativos: eles ndo
sdo oferecidos apenas a pacientes terminais nem sdo tratamentos de luxo. Ao
contrario, no Brasil, comecaram a ser aplicados em hospitais ptiblicos e s0
gradualmente as instituicoes privadas estdao desenvolvendo atendimento e cursos
de formacao para seus profissionais.

Byock (1997) aponta que muitas pessoas querem morrer em casa com a familia,
embora a maioria venha a 6bito em hospitais depois de ter passado seus ultimos
dias numa UTI, amarrada para ndo arrancar os tubos. O autor apresenta relatos
de pacientes que pedem conforto, acolhimento, facilitacdo para suas
necessidades basicas e comida caseira. Eles buscam companhia, afeto e,
sobretudo, alivio e controle da dor. Nao é morrer que causa sofrimento, e sim
resistir a morte.

Os cuidados paliativos estao voltados a reconstrucao da autonomia de idosos,
pacientes de doencgas cronicas, degenerativas e também com deméncia. O
objetivo é preservar sua dignidade, aliando o desenvolvimento técnico a
manutencao de valores humanos. Para Burla et al. (2014), a doenca de
Alzheimer em idosos exige uma preocupacao bioética central na atualidade. As
deméncias impactam o paciente, sua familia e seu entorno, uma vez que atingem
a memoria, a histéria e a cognicao, afetando de maneira significativa sua
autonomia.

Os cuidados paliativos envolvem um continuum do diagnostico até o final da
vida com diferentes tratamentos e intensidades. No inicio da doenca,
procedimentos intensivos sao propostos porque se busca cura ou remissao de
sintomas. Com o0 avanco desta, o alivio e o conforto se tornam prioridade em
detrimento de tratamentos que podem se transformar em processos distanasicos.
Interromper tratamentos futeis é um imperativo ético.



Os cuidados paliativos podem se prolongar por meses ou anos, estando
vinculados também a longevidade. Os idosos apresentam multiplos sintomas, e
seu corpo, menos reservas; aparecem fragilidades, confusao mental, dor,
dispneia e outros sintomas que causam sofrimento. No final da vida, mais do que
cuidar de 6rgaos é a pessoa e seu sofrimento que importam. Os cuidados
paliativos permitem antecipar o cuidado ao sofrimento, uma vez que sintomas
sdo previsiveis. Essa antecipacdo é importante para que a pessoa possa levar a
vida com qualidade. Uma pessoa com metastase 6ssea, por exemplo, tera dor,
que deve ser cuidada para que ndo atinja uma intensidade insuportavel. No caso
das deméncias, no entanto, ainda ndo existe a pratica disseminada de inserir os
pacientes e seus familiares em programas de cuidados paliativos, tanto no nivel
ambulatorial como no de internacao.

Os cuidados paliativos estdo registrados no mais recente Cédigo de Etica Médica
do Conselho Federal de Medicina (CFM, 2009), como apontam Pessini e Hossne
(2010). Comentando o documento, os autores se referem a terminalidade da
vida, ao nao abandono dos cuidados médicos, e combatem a distanasia. Os
cuidados paliativos precisam ser integrados em politicas publicas de satde. A
gestdo da morte com dignidade esta nos programas de cuidados paliativos e
deveria estar relacionada com politicas publicas para o bem morrer.

A reflexdo bioética em cuidados paliativos ressalta os seguintes pontos: a
limitacdo consentida de tratamento e o cuidado para controle da dor e outros
sintomas incapacitantes. E preciso aumentar o nimero de Comités Hospitalares
de Bioética, a educacao dos profissionais e a informacao do publico. O termo de
consentimento livre e esclarecido contribui para a dignidade da pessoa no final
da vida. Pacientes com doenca avancada e cronica devem ter a possibilidade de
decidir acerca da continuidade dos tratamentos.

Para morrer com dignidade é fundamental ter: conhecimento da aproximacao da
morte; controle; intimidade e privacidade; conforto para sintomas incapacitantes;
opcao de escolha do local da morte; informacao, esclarecimento, apoio
emocional e espiritual; acesso a cuidados paliativos; pessoas com quem
compartilhar; acesso a diretrizes antecipadas de vontade; poder decisério para
morrer sem impedimentos. As pessoas podem ter medo de recusar tratamentos e
de ser abandonadas. E importante definir prioridades e cuidar de sintomas,
evitando cirurgias e tratamentos invasivos que nao tragam beneficios. Segundo
Byock (1997) recusar tratamentos ndo implica que a pessoa queira morrer, mas a
possibilidade de evitar efeitos colaterais. Ressuscitar uma pessoa gravemente



enferma pode condena-la a passar os ultimos dias da vida numa UTI. Em relacao
aos opiaceos, o que se observa é o temor de que possam levar a adigdo e, assim,
apressar a morte. Esses dois mitos podem levar ao inicio tardio da analgesia
eficaz, que comeca a ser efetuada somente no final da vida. Pela associacdo da
morfina com a aproximacao da morte, muitos pacientes se recusam a toma-la,
como se esta fosse uma extrema-unc¢do quimica. Por outro lado, sera que a dor
intensa sem cuidados ndo apressa a morte? Observa-se um paradoxo: nao se
ministra morfina porque isso apressaria a morte, e ao ndo ministra-la ocorre
intenso sofrimento, que pode matar ou promover o desejo de morrer. Morte sem
dor é associada com dignidade. Ter dor e dispneia na finalizacdo da vida sdo os
maiores temores do paciente, sendo a morfina a medicacdo indicada em ambos
0S Casos.

O morrer bem se relaciona com a identidade da pessoa, com sua singularidade
construida durante a vida. Esses valores podem ser distintos, considerando a
familia de origem e a constituida. Muitas vezes, tais conflitos se evidenciam no
momento da morte, o que exige capacidade de mediacao dos profissionais.
Diferencas de manejo podem ocorrer entre os profissionais que atendem o
paciente e os plantonistas do hospital. Nem sempre o prontuario registra decisoes
e vontades, criando impasses.

As pessoas pedem para morrer porque sentem que sua existéncia se encerrou e
ndo veem mais sentido em continuar vivendo. E fundamental acolher esse
movimento da existéncia nos tempos atuais, em que a morte é tabu — inclusive se
o pedido for entendido como suicidio ou eutanasia. O desejo de morrer pode
estar relacionado a um sofrimento que ndo esta sendo cuidado. Se for esse for o
motivo, é tarefa do profissional cuidar do paciente de forma adequada. Mas, caso
se trate de um sofrimento que nao pode ser aliviado, a escuta e a acolhida
constituem o melhor cuidado. No livro A morte intima (2004), Hennezel mostra
como uma escuta de movimentos de morte trouxe calma e paz onde havia
discordia e sofrimento, quando se evitava falar sobre a finalizacao da vida. A
autora observa quanto as pessoas, hoje, estdo despreparadas para ouvir e acolher
sentimentos de pessoas no final da vida.

A boa morte demanda ter controle e tomar decisdes, que incluem o
conhecimento da doenca e sua evolucdo. Tudo isso depende de uma
comunicacao eficaz com a equipe médica, que permita ao paciente expressar
seus desejos e necessidades. Glaser e Strauss (1965) apontam a importancia da
conscientizacdao do paciente sobre seu estado para que ele possa organizar a vida



no processo da doenca, criando uma “coreografia sobre sua morte”, como refere
Kiibler-Ross (2002).

A recusa de tratamentos € aceita e oficializada no termo de consentimento livre e
esclarecido. Este institucionaliza a responsabilidade do enfermo sobre sua vida e
o compromisso de familiares e profissionais, que devem respeitar o desejo
expresso. O paciente sabe o que esta acontecendo consigo; o médico e a equipe
conhecem os tratamentos que sao indicados naquela situacdo. A recusa de
tratamento ndo deve ser compreendida pelo profissional como ataque a sua
pessoa e sim como a vontade do paciente. Tratar esse comportamento com
desprezo ou como retaliacdo é atitude antiética, que deve ser evitada.

E importante perguntar ao paciente sobre tratamentos agressivos — como
intubacdo, uso de antibiéticos e alimentacdo artificial. Gawande (2015) propoe
que essas conversas nao tenham carater decisorio e sim tenham carater
informativo. S6 assim os pacientes e seus familiares poderao expressar o que
desejam no final da vida. Pode-se verificar também em quem o paciente confia
para as decisOes de final da vida, quais sdo seus maiores medos e preocupacoes,
0 que é mais importante e que concessoes esta disposto a fazer.

Atualmente, ha discussoes e protocolos sobre a retirada ou ndo de suporte vital; a
suspensao de mecanismos artificiais para manutencao de vida (hidratacao,
nutricdo, ventilagdo mecanica); e a ndo reanimagao em parada
cardiorrespiratéria. Segundo Forte (2016), ha protocolos para a extubacao que
permitem a evolucdo natural da doenca. E fundamental conversar com a familia
sobre o procedimento. Quando ocorre a extubacdo, os cuidados paliativos nao
sdo interrompidos. A acao deve ser anotada em prontuario como forma de
protecdo a distanasia.

E importante tecer algumas consideracdes sobre a interrupcdo da alimentacéo,
fonte de questdes afetivas e simbdlicas para os seres humanos. Comer bem e em
companhia das pessoas queridas é parte essencial da vida. Muitos pacientes
perdem a vontade de comer por varias circunstancias — sobretudo nas doencas
oncologicas, que causam inapeténcia e nausea. Familiares e profissionais podem
se desesperar com essa situacao, forcando o doente a comer. Porém, ha situacoes
em que a alimentagdo passa a ser nociva por causar sofrimento adicional,
nauseas, sensacao de estomago pesado e obstipacdo intestinal. Existem
protocolos de interrupcdo de alimentacio quando esta causa sofrimento. E
fundamental esclarecer familiares sobre o que significa esse procedimento,



deixando claro que sua interrup¢ao nao é eutanasia e sim ortotanasia.

Os familiares sofrem nos momentos finais da vida de seus entes queridos. A dor
da perda se mescla com aflicdo quando constatam o sofrimento do paciente.
Esclarecer a familia sobre os sintomas mais comuns no final da vida e seu
possivel alivio pode lhes trazer tranquilidade, por sentirem que estao fazendo o
que ¢é melhor para o paciente. Ter um parente na UTI provoca alto nivel de
ansiedade nos familiares. Se a internacao for indicada, é preciso cuidado especial
para orienta-los sobre o que esta acontecendo la, principalmente se, ainda ldcido,
o paciente havia dito que ndo queria ser encaminhado para essa unidade. Em
programas de cuidados paliativos, a familia compde a unidade de cuidados, mas
ndo deve ser sobrecarregada, pois a responsabilidade é enorme.

Os familiares podem se tornar pacientes ocultos, porque pensam que nao
precisam de cuidados e porque os profissionais nao reconhecem seu sofrimento.
No St. Christopher’s Hospice, centro de referéncia em cuidados paliativos, um
dos motivos para a internacdao do paciente é oferecer um tempo de respiro aos
familiares, que nessas situagoes sao orientados a de fato descansar.

As diretivas antecipadas de vontade (DAV) sao um poderoso instrumento na
atualidade para combater a distanasia, favorecendo a autonomia e o exercicio da
vontade de pacientes e de seus familiares. Mas elas ainda sao pouco conhecidas
pelo ptiblico e por profissionais. E fundamental divulgar esse procedimento e
facilitar a comunicacdo entre profissionais de saide e os pacientes. Forte (2016)
aponta que ha menos pessoas morrendo em UTIs com o advento das DAV. Nao
se observa nesses documentos pedidos para intensificar tratamentos ou de
encaminhamento a UTI. O autor propoe que as DAV sejam redigidas como
exercicio de vontade e desejos sobre os ultimos dias e ndo como indicagoes de
tratamento. Nao € o caso de oferecer um leque de op¢Oes para que o paciente
escolha o que ndao conhece. Com base nos desejos expressos, 0 médico podera
buscar os melhores procedimentos para o caso. Outra modalidade de exercicio
de autonomia implica a eleicdo de uma pessoa que possa representar o paciente,
de forma que suas decisOes sejam cumpridas na instituicao hospitalar quando
este ndo estiver mais consciente. Arantes (2016) chama essas figuras de
“procuradores da vida”. Muitas vezes os representantes nao sao familiares, pois
0 paciente teme que o envolvimento emocional destes impeca que seus desejos
sejam cumpridos.

A mesma autora propde que as DAV sejam determinadas entre médico e paciente



e constem do prontuario. As DAV podem ser redigidas a qualquer momento,
sendo importante que ainda se tenha consciéncia e a possibilidade de fazer
escolhas, principalmente quando ha diagnostico de doenga com limitacGes
cognitivas.

Na formacao do profissional, é preciso garantir que este, além de ter
competéncias técnicas para alivio e controle de sintomas, possa ser um
facilitador para que pacientes e seus familiares tomem as melhores decisoes.
Decisoes de final de vida ndo sao faceis nem imediatas; demandam tempo,
negociacao e compartilhamento. A hierarquia do poder de decisdo € a seguinte:
paciente, familiares e profissionais, enfatizando-se que é melhor haver harmonia
e concordancia. E importante que todos possam ouvir e reconhecer os desejos do
paciente, inclusive quando parece mais “dificil” porque este recusa determinado
tratamento ou deseja morrer. Essa situacdo pode se tornar ainda mais complexa
quando ha posicoes diferentes entre os varios membros da familia.

O cuidado a pacientes gravemente enfermos demanda particularizacao e
compreensao dos significados e dos sentidos pessoais. Por isso é fundamental
que os profissionais aprendam competéncias humanas — como empatia,
compaixao e solidariedade — para que possam cuidar dos pacientes e, a0 mesmo
tempo, respeitar sua biografia.

Doentes em fase terminal necessitam principalmente de conforto e ndo de
tratamentos invasivos ou exames diagnosticos. Uma das grandes metas da
clinica é a dignidade, o respeito aos valores da pessoa e a diminuicdo do
sofrimento, enfatizando a beneficéncia e nao a maleficéncia. O sofrimento s6 é
intoleravel quando ndo é cuidado e leva a processos autodestrutivos. Haveria
menos pedidos de eutanasia se os doentes nao se sentissem solitarios e com dor,
sendo acolhidos em suas necessidades. Constata-se que alguns profissionais nao
sabem como aliviar a dor e se afastam dos pacientes porque é dificil assistir a
pessoa durante seu processo de morte.

Gawande (2015) afirma que ha um desinteresse dos jovens médicos por uma
medicina de cuidados, principalmente os de final de vida. Nos cuidados
paliativos ndo ha tratamentos sofisticados e sim a busca de controlar sintomas
que podem durar varios anos. Segundo o autor, muitos médicos prescrevem
tratamentos que ndo acreditam ser eficientes para nao frustrar as expectativas
dos pacientes, mas acabam provocando danos porque tém dificuldade de
conversar com eles sobre o processo.



Ha diferentes tipos de médico. O primeiro é composto por aqueles que decidem
o que fazer com o doente sem consulta-los, numa atitude paternalista, cujo efeito
mais drastico € a distanasia. O segundo compde uma espécie de “informante”
sobre os diversos tratamentos que o paciente deve escolher, numa postura
defensiva para evitar processos. O terceiro tipo € o interpretativo, que propoe
decisoes compartilhadas, mesclando necessidades e expectativas do paciente e os
tratamentos disponiveis. Antigamente, os médicos cuidavam de seus pacientes
de forma integral. Hoje, observa-se a fragmentacao dos cuidados e a sensacao de
despersonalizacdo, que transformam sujeitos em 6rgaos.

De acordo com Pessini (2002); o sofrimento suscita compaixdo. No entanto, se
houver indiferenca, aumentam a dor e o sofrimento. Termino este capitulo
refletindo sobre a presenca da morte no processo da vida, do qual o dltimo passo
€ o0 morrer:

Dizem as escrituras sagradas: “Para tudo ha o seu tempo. Ha tempo para nascer e
tempo para morrer”. A morte e a vida ndo sdo contrarias. Sao irmas. A
“reveréncia pela vida” exige que sejamos sabios para permitir que a morte
chegue quando a vida deseja ir. (Alves, 2003, p. 3)
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2.

Espiritualidade, finitude humana, medicina e cuidados paliativos



Leo Pessini

“O insuportavel ndo é s6 a dor; mas a falta de sentido
da dor, mais ainda, a dor da falta de sentido.”

(Oswaldo Giacoia Junior, filosofo brasileiro)

Introducao: medicina e espiritualidade

Ha um cansaco na cultura contemporanea em relacao a uma medicina que reduz
o ser humano meramente a sua dimensao bioldgica organica. O ser humano é
muito mais do que sua materialidade biol6gica. Poderiamos dizer que esse
cansaco provocou uma crise da medicina técnico-cientifica que favoreceu o
nascimento de um novo modelo: o paradigma biopsicossocial e espiritual
(Siqueira, 2000; Cassel, 1998). E a partir dessa virada antropolégica que
podemos introduzir a dimensao espiritual do ser humano como um componente
importante de ser trabalhado na area de cuidados no ambito da saude. Existem
em nosso meio inumeras publicacdes sobre essa questdao que nao podem passar
despercebidas (Leloup et al., 2002; Pessini e Barchifontaine, 2008; Pessini e
Bertachini, 2012).

A Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da Organizacdo das
Nagoes Unidas para a Educacao, a Ciéncia e a Cultura (Unesco, 2005, p. 5), logo
na sua introducdo, apresenta como fundamento uma visao antropologica integral,
holistica, contemplando a “dimensao espiritual” do humano, “tendo igualmente
presente que a identidade de um individuo inclui dimensdes bioldgicas,
psicologicas, sociais, culturais e espirituais”.

A Associacdo Médica Mundial (AMA), na Declaragdo de Lisboa sobre os
Direitos do Paciente (1981), confirmada pela 200* Secao do Conselho da AMA
em Oslo, Noruega, em abril de 2015, elenca 11 direitos do paciente, sendo o
décimo primeiro o “direito a assisténcia religiosa”. Na integra: “O paciente tem



o direito de receber ou recusar conforto espiritual ou moral, incluindo a ajuda de
um ministro de sua religido de escolha”.

No Canada, o Cédigo de Etica Médica (atualizado em 2004), ao apresentar as
dez “responsabilidades fundamentais” dos médicos canadenses, diz que é uma
responsabilidade fundamental do médico “prover cuidados apropriados ao seu
paciente, mesmo quando a cura ndo é mais possivel, incluindo o conforto fisico e
espiritual, bem como suporte psicossocial.”

A Associacao Médica Americana, numa “declaragdo sobre cuidados de final de
vida” (2005), diz que na ultima fase da vida as pessoas “buscam paz e
dignidade” e sugere que os médicos

prestem aten¢do nos objetivos e valores pessoais do individuo na fase final de
vida. Os pacientes devem confiar que seus valores pessoais terdo prioridade
razoavel, seja na comunicacdo com a familia e os amigos, no cuidado das
necessidades espirituais, na realizacdo de uma ultima viagem, na tarefa de
concluir uma questdo ainda inacabada na vida ou de morrer em casa ou em outro
lugar significativo para a pessoa.

No México, entrou em vigor, em 5 de janeiro de 2009, o Decreto por el que se
reforma y adiciona la Ley General de Salud en Materia de Cuidados Paliativos.
No Cap. II que trata dos direitos do paciente em situacdo terminal, diz que o
paciente tem direito “a receber os servicos espirituais quando ele, sua familia,
representante legal ou pessoa de confianca assim o solicitar”.

A Associacao Medica da Australia na sua Declaracdo sobre final de vida e
Planejamento de cuidados de 2014 qualifica os elementos constituintes dos
chamados “bons cuidados de final de vida”. Entre estes elementos, os bons
cuidados de final de vida, “devem atender nao somente as necessidades fisicas
do paciente, mas também as necessidades psicolégicas, emocionais, religiosas e
espirituais do paciente, seus familiares e cuidadores”.

Espiritualidade e a Carta dos Direitos dos Usuarios da Saude



Em nosso pais, o Ministério da Satde aprovou a Portaria n. 1820, de 13 de
agosto de 2009, que “disp0Oe sobre os direitos e deveres dos usuarios da saude
nos termos da legislacdao vigente” (art. 1°), que passam a constituir a Carta dos
Direitos dos Usuarios da Saude (art. 9°) (Brasil, 2009).

O artigo 4°, e seu paragrafo unico, afirmam (grifos meus):

Toda pessoa tem direito ao atendimento humanizado e acolhedor, realizado por
profissionais qualificados, em ambiente limpo, confortavel e acessivel a todos.
Paragrafo unico: é direito da pessoa, na rede de servicos de saude, ter
atendimento humanizado, acolhedor, livre de qualquer discriminacao, restricao
ou negacao em virtude de idade, raca, cor, etnia, religido, orientacao sexual,
identidade de género, condi¢Ges econdmicas ou sociais, estado de saude, de
anomalia, patologia ou de deficiéncia, garantindo-lhe:

[...]

IIT — nas consultas, nos procedimentos diagndsticos, preventivos, cirurgicos,
terapéuticos e internacoes, o seguinte: respeito [...] d) aos seus valores éticos,
culturais e religiosos; [...] g) o bem-estar psiquico e emocional;

X — a escolha do local de morte;

[...]

XIX — o recebimento de visita de religiosos de qualquer credo, sem que isso
acarrete mudanca na rotina de tratamento e do estabelecimento e ameaca a
seguranca ou perturbacdes a si ou aos outros.

Ja o art. 5° afirma que “toda pessoa deve ter seus valores, cultura e direitos
respeitados na relagdao com os servicos de satude, garantindo-lhe: [...] VIII — o
recebimento ou recusa a assisténcia religiosa, psicologica e social”.

Como vemos, hoje ha um reconhecimento, em termos de politicas publicas, bem



como no ambito da propria medicina, da necessidade do cuidado espiritual.

Que espiritualidade cultivar diante do “mistério do sofrimento humano e da
morte?”

Vivemos num momento cultural socio-histérico, no ambito das terapias da
saide, dominado pela analgesia, em que fugir da dor é o caminho racional e
normal. A medida que a dor e a morte sdo absorvidas pelas instituicdes de satide,
a capacidade de enfrentar a dor, de inseri-la no ser e de vivé-la é retirada do
paciente. Ao ser tratada por drogas, a dor é vista medicamente como uma
disfuncao nos circuitos fisiolégicos, sendo despojada de sua dimensao
existencial subjetiva. Claro que essa mentalidade retira do sofrimento seu
significado intimo e pessoal e transforma a dor em problema técnico.

Diz-se que hoje temos a chamada trindade farmacologica da felicidade, no nivel
fisico-corporal, psiquico e sexual, que esta disponivel a conta-gotas nas
prateleiras das farmacias, a um custo razoavel. O Xenical — para emagrecimento
e para a busca da felicidade do corpo escultural; o Prozac — para livrar-se dos
incomodos da depressao e da busca do bem-estar psiquico; e o Viagra, que
liberta do fracasso e da vergonha da disfuncado erétil (impoténcia) para
proporcionar o prazer e a felicidade sexual. Hoje ndo mais contamos com o0s
misticos de outrora, que atribuiam a dor e ao sofrimento um sentido. Vivemos
numa sociedade em que o sofrer ndao tem mais sentido, e por isso nos tornamos
incapazes de encontrar algum significado numa vida marcada pelo sofrimento.
Na base das solicitacOes para se praticar a eutanasia temos sempre o drama da
vida envolta em sofrimento sem perspectivas. As culturas tradicionais tornam o
homem responsavel por seu comportamento sob o impacto da dor, mas hoje é a
sociedade industrial que responde diante da pessoa que sofre para livra-la desse
incomodo.

Num meio medicalizado, a dor perturba e desnorteia a vitima, obrigando-a a
entregar-se ao tratamento. Ela transforma em virtudes obsoletas a compaixdo e a
solidariedade, fontes de reconforto. Nenhuma intervencao pessoal pode mais
aliviar o sofrimento. S6 quando a faculdade de sofrer e de aceitar a dor foi
enfraquecida é que a intervencdo analgésica tem efeito previsto. Nesse sentido, o



manejo da dor pressupde a medicalizacdao do sofrimento.

A dor pode ser definida como uma perturbac¢do, uma sensacao no corpo. O
sofrimento, por outro lado é um conceito mais abrangente e complexo, que
atinge a pessoa como um todo. No caso de doenca, trata-se de um sentimento de
angustia, vulnerabilidade, perda de controle e ameaca a integridade do eu. Pode
existir dor sem sofrimento e sofrimento sem dor. Em cada caso, somente nos
podemos senti-lo, bem como alivia-lo. A dor exige medicamento e analgésico; o
sofrimento clama por sentido. Como afirma Cassel (1998, p. 132, grifos do
autor),

O sofrimento ocorre quando existe a possibilidade de uma destruicao iminente
da pessoa, continua até que a ameaca de desintegracdo passa ou até que a
integridade da pessoa é restaurada novamente de outra maneira. Aponto que
sentido e transcendéncia oferecem duas pistas de como o sofrimento associado
com destruicao de uma parte da personalidade pode ser diminuido. Dar um
significado a condicao sofrida frequentemente reduz ou mesmo elimina o
sofrimento associado a ela. A transcendéncia é provavelmente a forma mais
poderosa pela qual alguém pode ter sua integridade restaurada, apos ter sofrido a
desintegracao da personalidade.

No famoso Livro de J6, escrito ha mais de 2.500 anos, ha uma apresentacao do
mistério do sofrimento diante de Deus. E a mesma pergunta que tantos “J6s”
(sofredores) se fazem hoje: “Por que Deus faz isso comigo?” O rabino Kushner
(1988, p. 82) responde que

[...] as palavras de J6 nem de longe contém uma indagacao de ordem teologica —
elas sao um grito de dor. Depois daquelas palavras caberia um ponto de
exclamacao, ndo de interrogacao. O que J6 queria de seus amigos [...] ndo era
teologia, mas simpatia. Nao desejava que lhe explicassem Deus, tampouco
estava querendo mostrar-lhes que sua teologia era insatisfatéria. Ele queria
somente dizer-lhes que era realmente um bom homem e que as coisas que lhe
estavam acontecendo eram terrivelmente tragicas e injustas. Mas seus amigos
empenharam-se tanto em falar de Deus que quase esqueceram de J4, a ndo ser



para observar que ele deveria ter feito alguma coisa de muito ruim para merecer
aquele destino das mdos de um Deus justo.

Na histéria da espiritualidade cat6lica, em época nao muito distante de nos,
enfatizava-se exageradamente a importancia do sofrimento, caindo-se numa
mentalidade dolorista de valorizacdo do sofrimento por si mesmo. A expressao
do povo “se a gente nao sofre ndo ganha o céu” espelha bem essa mentalidade.
Na busca de superacao dessa religido do sofrimento e da culpa precisamos beber
da fonte primeira, redescobrindo nos Evangelhos que no centro ndo esta a dor ou
o sofrimento, mas o amor. O mandamento ndo é para sofrer, mas para amar.

Na carta apostolica Salvifici Doloris (Jodo Paulo II, 1984, p. 18), lemos que “o
sofrimento humano suscita compaixao, inspira também respeito e, a seu modo,
intimida. Nele, efetivamente esta contida a grandeza de um mistério especifico”.
E dito também que “o amor é ainda a fonte mais plena para a resposta a pergunta
acerca do sentido do sofrimento. Essa resposta foi dada por Deus ao homem, na
Cruz de Jesus Cristo”.

Espiritualidade e cuidados paliativos

A espiritualidade diz respeito a busca do ser humano de um sentido e de um
significado transcendente da vida. A religido, por outro lado, é um conjunto de
crencas, praticas rituais e linguagem liturgica que caracteriza uma comunidade
que esta procurando dar um significado transcendente as situacoes fundamentais
da vida, do nascer ao morrer.

Desde sua origem, a filosofia dos cuidados paliativos, partindo do cultivo de
uma visao antropolégica biopsicossocial e espiritual, propde um modelo de
cuidados holisticos que va ao encontro das necessidades das varias dimensdes do
ser humano, seja no nivel fisico, psiquico, social ou espiritual. A propria
definicao da Organizacao Mundial da Satide contempla tal perspectiva.

Hoje se reforca a conviccao de que os cuidados paliativos devem “expandir seu
foco para além do controle da dor e dos sintomas fisicos, para incluir abordagem



psiquiatrica, psicologica, existencial e espiritual nos cuidados de final de vida e
talvez em situacoes especificas culminar no processo de aceitacao com
serenidade e em paz da propria morte” (Breitbart, 2008, p. 211).

A provisdo para controle da dor e dos sintomas fisicos continua sendo o objetivo
basico e fundamental dos paliativistas. Isso porque tais sintomas se transformam
em fonte de angustia e sofrimento para o paciente e os paliativistas tém as
ferramentas e as habilidades para efetivamente lidar com esses sintomas.

E possivel resumir os objetivos da medicina em prolongar, proteger e preservar a
vida humana. Mas como tais objetivos podem ser aplicados aos cuidados
paliativos? Prolongar a vida nao é um objetivo clinico nesse campo.
Paradoxalmente, estudos recentes mostram que pacientes internados em
unidades de cuidados paliativos sobrevivem por mais tempo do que aqueles em
fase final que sdo cuidados em outros contextos clinicos. Proteger o paciente de
danos apresenta-se como razoavel. O que significa preservar a vida como um
objetivo em cuidados paliativos? Significa fazer tudo que for possivel para que o
paciente mantenha sua esséncia, seu senso de identidade, significado e dignidade
na ultima fase da vida e no processo do morrer. Isso pode ser obtido por
intermédio do controle dos sintomas e dos cuidados humanizados, facilitando o
relacionamento com as pessoas queridas, focando em questdes existenciais que
necessitam ser finalizadas e cuidando do legado que a pessoa deixa.

Assim, em cuidados paliativos, os objetivos sao raramente prolongar a vida,
frequentemente proteger a vida e sempre preserva-la e cuidar dela.

A compaixdo é um importante elemento humano em todas as interacoes em
cuidados paliativos e pode ser definida pela hospitalidade, presenca e abertura
para ouvir. O encontro clinico dos cuidadores com o doente implica comunicar a
este a nocao de que todos nos estamos relacionados uns com os outros,
enfrentamos as mesmas realidades e questGes existenciais — por exemplo, nossa
finitude (Pessini e Bertachini, 2012).

Estar presente é procurar focar as preocupacoes e a historia do paciente. Ouvir é
responder de tal maneira as suas preocupacoes e angustias que este se sinta
compreendido. A empatia esta na arte de ouvir. O objetivo maior dessa
abordagem na fase terminal é ajudar no processo de aceitacao da vida vivida e,
finalmente, chegar a aceitacdao da morte — em outras palavras, enfrentar a morte
com serenidade e paz. Breitbart (2008, p. 211) afirma: “Reconhecer e encarar



com serenidade a prépria morte, nossa finitude de vida, pode ser para muitos um
fator de transformacdo. A atitude de enfrentar a prépria morte leva a pessoa a
encarar e a abracar a vida que foi vivida”.

Ao examinar a vida que viveu e que luta para aceitar, a pessoa enfrenta uma série
de desafios. Confrontar a morte pode aprimorar o processo quando se busca um
senso de coeréncia, significado e completude. Isso permite também que
tenhamos a consciéncia de que o ultimo capitulo da vida é a derradeira
oportunidade de viver toda sua potencialidade, de deixar um auténtico legado e
se conectar com o além, colocando a vida numa perspectiva de transcendéncia.
“Nesse momento ainda existe vida para ser vivida, tempo para simplesmente ser,
de forma que o paciente pode partir com um senso de paz e de aceitacao da vida
vivida. O paradoxo dessa dinamica [...] é que pela aceitacdao da vida que se viveu
surge a aceitacado da partida e da morte” (Breitbart, 2008, p. 212, grifos do
autor).

Como seres humanos, buscamos o sentido maior das coisas e da vida e nos
preocupamos com trés questoes basicas: 1) De onde vim?; 2) Por que estou
aqui?; 3) Para onde vou (existe algo além da morte?)? Essas sdao questoes
centrais na experiéncia religiosa e espiritual. A palavra “religidao” vem do latim
religio, de re (novamente) e ligare (conectar) — fundamentalmente, trata-se do
esforco de se reconectar ou ligar junto. A busca de transcendéncia ou conexao
como algo além de nés mesmos é a maneira basica e simples de uma aventura
espiritual, ndo importando se acreditamos ou nao em Deus.

As pessoas que cultivam uma fé religiosa podem-se oferecer cuidados e
respostas confortantes para tais questoes existenciais. Aos que nao tém um
sistema de crencas religiosas podemos prover conforto por meio da solidariedade
e da compaixdo, que ameniza os medos associados com a dor, o sofrimento e o
sentimento de sentir-se relegado ao “esquecimento” ap0s a morte.

“A dor da falta de sentido”.

Para além dos tratamentos farmacolégicos, que visam aliviar a dor e tratar dos
sintomas fisicos desagradaveis, faz-se necessario o resgate da dimensao
espiritual da existéncia humana. A maior contribuicao de Viktor Frankl para a



psicologia humana foi despertar-nos para a consciéncia de um componente
espiritual da experiéncia humana e da importancia central do significado (ou da
busca de significado). Entre os conceitos basicos de Frankl (2008) estdo: 1) O
sentido da vida: a vida tem um sentido e este nao é perdido em sua fase final. O
significado pode mudar nesse contexto, mas nunca deixa de existir. 2) A busca
de significado: trata-se de uma motivacao basica do ser humano; 3) O livre
arbitrio — liberdade de buscar um sentido para a existéncia e de escolher a atitude
diante do sofrimento e na fase final da vida.

A dimensdo da espiritualidade é fator de bem-estar, conforto, esperanca e saude,
e precisamos urgentemente que nossas instituicoes de satuide se organizem no
atendimento dessa necessidade humana. Faltaria um elemento muito importante
no processo de humanizacao dos cuidados de saide caso negligenciassemos a
promocao do bem-estar espiritual do doente (Harding, 2000).

Nessa perspectiva de cuidados, estariamos preservando a dignidade e a
integridade do individuo na fase final de sua vida. Dignidade basicamente
significa respeito a pessoa na sua integralidade de ser, bem como para com seus
valores de vida. Seria o esforco de preservar a propria identidade, mantendo-a
conectada com tudo que tem sentido e valor em sua vida, mesmo diante de uma
cadeia progressiva de perdas e progressao da enfermidade, até o momento final.
Nao podemos esquecer que, assim como necessitamos de cuidados ao nascer,
precisamos também de cuidados no momento de nos despedir da vida.
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3.

Educar para a morte: cuidar da vida



Nely Aparecida Guernelli Nucci

“Vamos cuidar da vida, porque a morte é certa!” Na simplicidade da frase
repetida com frequéncia por minha avé posso dizer que comecou minha
aprendizagem sobre a morte. Pelo menos, ainda crianca, entendi que ela
certamente chegaria e a importancia de cuidar do presente, do momento vivido,
ja que a morte é imprevisivel... “Para morrer basta estar vivo!”

Essas lembrancas reafirmaram a relacao da morte com a vida: uma ndo existe
sem a outra. Quem nasce morre, e somente morre quem tem vida.

Na linguagem heideggeriana, somos seres-ai-para-a-morte e, em nossa
humanidade, obrigados a saber que somos finitos e mortais (Heidegger, 2001).
Partindo dessa perspectiva tao real e ontologica, inicio minhas reflexdes neste
capitulo baseada em quatro verbos que conjugamos refletindo conceitos
relevantes e de infinitas interpretacoes: educar, cuidar, viver e morrer.

Educar

O verbo educare, em latim, tem o sentido de “criar (uma crianga), nutrir, fazer
crescer” (Martins, 2005). Educar foi a tarefa que assumi ao criar cinco filhos,
descobrindo em mim o ser-mae, buscando desenvolver o processo dialético de
criacdo e recriacdo de mim mesma nessa vivéncia de amor e cuidado. Processo
continuo e eterno porque nunca conseguimos atingir sua finalizacao, ja que
sempre ha algo mais a ser aprendido e compartilhado, reformulado e renovado.

Nessa peculiar condi¢ao de me relacionar com o mundo, tornei-me “educadora
académica”, acreditando que poderia compartilhar as experiéncias acumuladas
apo6s anos de trabalho como psicologa em satde publica, na assisténcia em
atencao primaria, secundaria, terciaria e no atendimento domiciliar, bem como
em cargo de gestao.

Como “educadora”, pretendia dar um salto além da matéria a ser ensinada,



determinada friamente em uma ementa que diz tudo e nao diz nada, pois
contetdos sao mais amplos do que se imagina e dependem do contexto
académico, social e cultural nos quais se inserem.

Como transmitir o mesmo conteudo para pessoas tao diferentes, embora
vivenciando um mesmo tempo em um mesmo lugar delimitado, a sala de aula?

Queria educar por meio do cotidiano, tirar o aluno da passividade, tornando-o
protagonista. Queria que ele fizesse relacoes mentais e planos, que imaginasse e
se engajasse (Oliveira, 1995).

Um enorme desafio, pois muito mais do que transmitir conhecimento, tao
facilitado nos dias de hoje pela tecnologia, minha proposta era a compreensao
das diferencas de pensamento e crenca, a troca de experiéncias. Eu pretendia
facilitar a expressao de sentimentos, oferecer espaco para as duvidas e
incertezas, gerar curiosidade e interesse. Enfim, acreditava — e continuo
acreditando —, como propde Valente (1993), na intersubjetividade do processo
ensino-aprendizagem, na exigéncia do autoconhecimento para poder reconhecer
e respeitar o outro para nutrir-se e nutrir, cuidar-se e cuidar.

A compreensdo das diferencas exige aproximacao, conhecer o ser humano que se
encontra em cada aluno, suas singularidades, caracteristicas tnicas e admiraveis.
Cada um com sua histéria, uma biografia em elaboracdo, experiéncias
adquiridas, conhecimentos assimilados que devem ser “trocados” com os do
educador — que podem ser mais extensos, pelo maior tempo de vida percorrido e
pelos estudos que lhe foi permitido adquirir. Partindo da consideracao “nao sei
tudo”, espero de meus alunos algo que ainda ndo sei, experiéncias que nunca
vivenciei, para respeitosa e humildemente agrega-las a minha bagagem
existencial.

Heller (1994) lembra que a formacao integral dos individuos ndo esta restrita ao
processo formal e intencional de ensino, tendo sua base nas esferas da vida
cotidiana.

Mas o que configura o educador? De acordo com Rubem Alves (2012, p. 16),
“educador ndo é profissao; é vocacao. E toda vocacdo nasce de um grande amor,
de uma grande esperanca.”.

Nesse entendimento e com essa esperancga, embora carregando todos esses
questionamentos e buscando a cada dia uma atuacdo que me trouxesse respostas,



audaciosamente propus uma disciplina eletiva aos alunos do oitavo periodo da
graduacao em Psicologia: “Noc¢0Oes Basicas em Psico-Oncologia e Cuidados
Paliativos”. Eu necessariamente teria de abordar o tema da morte e
intencionalmente o inclui no conteudo programatico.

Como educar sobre o que ndo se conhece? Algo que pode ser considerado um
grande mistério? Que gera questdes filosoficas interminaveis — De onde viemos?
Para onde vamos? A morte € o fim da existéncia? Transi¢dao? Fim do corpo
fisico? Libertacdo da alma? Havera outras vidas? Sera a alma imortal?

Tantas perguntas! Respostas? Inconclusivas! Incompletas! Subjetivas!

Como refletir sobre tema tdao préximo de nossos pensamentos, sentimentos,
medos e dilemas e, a0 mesmo tempo, tao distante deles? Segundo Aries (1977),
a morte tornou-se um fenomeno a ser negado, escondido, vivido discretamente,
transferido do aconchego do lar para a fria tecnologia hospitalar.

Por que propor um assunto sobre o qual ninguém gosta de falar, de ouvir, de
discutir? Como atingir esse pretensioso objetivo de educar sobre a morte e o
morrer sem ser superficial, morbida ou desafiante?

Essas mesmas davidas estdao na apresentacao do livro Morte e desenvolvimento
humano (Kovacs, 1992), o que me acalmou, pois foi essa obra que permitiu que
nos, profissionais da saude e da educacao, adquirissemos consciéncia da
necessidade de colocar a morte na formacao de quem trabalha em hospitais,
centros de saude, ambulatorios, escolas e universidades, fazendo professores e
alunos falar sobre ela, aproximar-se, questiona-la.

Em Delors (1998) encontrei, na indissociabilidade entre educar e cuidar, a
justificativa que me tocou e motivou minha acdo: a educagdo para a morte com o
sentido de se cuidar da vida, da minha e da do outro, dentro de uma dimensao
mais ampla e abrangente, como acoes intrinsecas e essenciais ao ser humano.

Cuidar

A definicdo de Boff (1999, p. 33) me encanta: “Cuidar é mais que um ato; é uma



atitude. Portanto, abrange mais que um momento de atencao, de zelo e de
desvelo. Representa uma atitude de ocupacao, preocupacao, de
responsabilizacdo, de envolvimento afetivo com o outro”.

Minha proposta se afirmava: queria cuidar dos alunos, ajuda-los no aprendizado
de oferecer cuidado ao outro.

A disciplina que ministro é a mais concorrida ha varios anos, sinalizando que
temas como doenca, dor, finitude e cuidado precisam ser explorados e debatidos.

Em psicologia — ciéncia que estuda o homem, seus sentimentos, emocoes e
comportamentos, sua existéncia —, a articulacdo entre cuidar e educar para a vida
e para a morte deve ser a estrutura da qual se origina o desenvolvimento
profissional em saude integral, disseminando saberes técnicos de forma criativa,
ética e humanizada.

De acordo com Morin (1988), nao é possivel conhecer o homem se nao
estudarmos o que a morte significa para ele. Sugere assim que, talvez mais do
que na vida, é na morte que o ser humano se revela, considerando que em suas
atitudes e crencas sobre a morte o0 homem exprime o que, para ele, a vida tem de
mais fundamental.

Quem ja esteve junto de seres humanos no tempo em que esperavam o fim
iminente de sua vida e, muitas vezes, com eles até seu momento final, com
certeza teve, como eu, o privilégio de entender que a morte é vivida, assim como
a cotidianidade da vida, na singularidade, na dimensao tao propria de cada alma.
Cada um vive a prépria morte a sua maneira, dependendo de suas crencas
pessoais, religiosas, culturais, sociais.

Estar ali naqueles momentos tao especiais era um aprendizado que a vida me
oferecia para que eu pudesse significar e entender, na morte do outro, um pouco
mais sobre a minha existéncia e a minha finitude.

No contexto da saude, deparamos com o despreparo e a dificuldade das equipes
multiprofissionais ao defrontar com a morte e ao comunicar diagnosticos
desfavoraveis— enfim, ao lidar com a possibilidade da morte.

Na citada disciplina, trabalhamos ndo apenas a assisténcia psicoldgica aos
pacientes e a seus familiares como também aos profissionais da satide, que na
maioria das vezes repetem no cotidiano a cultura de exclusao da morte,



recusando-a, negando-a, transformando-a em fonte de angustia, em tabu a ser
combatido e evitado.

Além dos alunos da graduacao, passei também a educar para a morte e cuidar da
vida profissionais em pos-graduacdo na Residéncia Multiprofissional em Saude.

Com o mesmo amor e esperanga procurei trazer a esses alunos, que ja atuavam
profissionalmente em diversos contextos, a oportunidade de refletir e discutir
sobre a morte e o morrer, favorecendo a troca, o relato de experiéncias vividas e
as emocoes sentidas.

E relevante descrever uma situacdo trazida por uma das alunas, residente de
enfermagem. Ela resgatou uma experiéncia vivenciada no ultimo ano de
graduacgao, quando acompanhou uma visita médica ao leito de um adolescente de
15 anos de idade. O docente pediu aos residentes que examinassem o paciente
em cuidados paliativos e apresentando importante agravamento de seu estado
clinico. Cada um dos oito residentes auscultou e apalpou o adolescente, que ja
demonstrava cansaco e irritacao. Ao final, o professor disse aos alunos:
“Prontuario fechado” (sic). A mde, que acompanhava o paciente, questionou
suas palavras, mas o médico ndo respondeu. Apenas sorriu, deu dois tapinhas em
seu ombro e se despediu.

Segundo a aluna, pela primeira vez, sentiu-se a vontade para falar sobre essa
experiéncia tdo marcante que escondeu na memoria. Chorando, expressava sua
indignacdo e a angustia havia tanto tempo sufocada: “Por que o sorriso piedoso?
Por que o siléncio?” Entao explicou que a discussao posterior foi centrada na
parte técnica dos procedimentos de exames executados e na gravidade do quadro
clinico, sem nenhuma referéncia aos aspectos emocionais presentes.

Kiibler-Ross (1998, p. 13) questiona:

o fato de nos concentrarmos em equipamentos e em pressao sanguinea nao sera
uma tentativa desesperada de rejeitar a morte iminente, tao apavorante e
incomoda, que nos faz concentrar nossas aten¢oes nas maquinas, ja que elas
estdo menos proximas de nés do que o rosto amargurado de outro ser humano a
nos lembrar, uma vez mais, nossa falta de competéncia, nossas limitacoes,
nossas falhas e, por ultimo, mas ndo menos importante, nossa propria
mortalidade?



Sem defender a ideia de que o profissional deva se envolver emocionalmente
com o paciente a ponto de dificultar seu trabalho, gostaria de considerar que
isolar as emoc0es, ao contrario de uma solucdo, pode representar a repressao ou
negacao de nossa humanidade, o que interferira de forma negativa nas relacoes
que necessariamente se estabelecem. Silva (2000, p. 39) afirma que é nesse
envolvimento que aprendemos a humanizar a nossa lida na area da satude: “O
modo como nos protegemos da perda pode ser o modo como nos distanciamos
da vida”. Segundo a autora, precisamos estar integralmente presentes e despertos
para viver o momento e receber os ensinamentos que ele contém.

Para tanto, o profissional de saude devera receber preparo em sua formacao.
Podemos chamar essa preparacdo de educagdo para a morte ou estaremos
preparando nossos alunos para entender a vida que na plenitude inclui a morte?

Viver e morrer

Entrar em contato com a morte no cotidiano nos da a verdadeira e concreta
dimensao da sua universalidade, imprevisibilidade e inevitabilidade. Essa
confirmacgdo mostra o que representa cada segundo que podemos viver! Quanto
tempo nos é dado a cada dia para encontros, desencontros, oportunidades de
amar, aprender, sofrer, cantar, sorrir, sentir...

Assim como a morte, “a vida é e continuara sendo um mistério. Podemos vivé-la
b

plenamente, mas ndo conseguiremos capta-la completamente de forma racional”

(Binswanger apud Forghieri, 2002, p. 34).

“Somos nds que fazemos a vida / Como der, ou puder, ou quiser” (Gonzaguinha,
1982).

Temos a liberdade no existir e, conforme Barros Filho e Karnal (2016, p. 35), ser
livre é uma sina, pois somos condenados a escolher. Além disso, o ser humano
precisa dar uma solucdo para sua existéncia sem poder “abrir mao do fato de que
necessariamente morrera”.



A morte € intoleravel, ja que significa o fim de nossa existéncia individual.
Podemos nos reconciliar com ela e aceita-la se transcendermos no plano
espiritual ou na busca da eternidade por meio dos filhos, de obras, de producoes
deixadas como parte de n6s mesmos (Gomez Sancho, 2005).

Preparar nossos alunos para nao ter medo de estar ao lado de uma vida que esta
terminando envolve aceitar a morte com serenidade, respeitar a dignidade de
quem esta morrendo, apoiar a familia que sofre a perda e favorecer o
atendimento as necessidades que possam facilitar o processo de luto.

Compartilhar casos vivenciados pode colaborar para o entendimento de que
essas acoes sao possiveis:

Roberto tinha 24 anos e estava morrendo devido a um cancer pulmonar
inoperavel, agressivo, invasivo. Acompanhei-o e a seus familiares desde o inicio
da quimioterapia. Familia unida: pai, mde, dois irmdos mais novos. O pai
trabalhava como pedreiro e Roberto como servente. A mae era cozinheira. A
irma do meio estudava e era balconista em uma farmacia. O cacula so6 estudava.
Roberto teve a companhia da familia durante o tratamento e as internacoes.
Amor e cuidado sempre presentes. Nos tltimos dias de vida pediu para estar no
hospital. Sentia-se seguro e confortavel ao lado de nossa equipe e dos familiares.

Na tarde de sua morte, um chamado da enfermaria me avisou que Roberto estava
“indo embora” (sic). Apressada, fui ao seu encontro. Seu pai estava sozinho
sentado no corredor, emocionado. Sentei-me ao seu lado e perguntei por que ele
ndo estava com o filho. Respondeu ndo ter coragem de ir até o leito sabendo que
ele estava morrendo. Conversei com ele, recordando o dia em que os conheci, a
unido da familia, a importancia da presenca deles durante todo o tratamento, o
relacionamento dos dois, pai e filho, sempre juntos em casa, no trabalho, na vida.
Ponderei que, naquele momento tao especial da partida, seria fundamental para o
Roberto contar com a presenca protetora do pai nessa despedida, ouvir sua voz
sempre tao segura. Ele pegou minha mdo: “Sé vou se a senhora for comigo”.
Caminhamos juntos até o leito de Roberto. Sem largar minha mao, o pai segurou
a do filho e recordou em voz alta e trémula toda uma vida: o futebol que
jogavam juntos, o oficio de pedreiro que lhe ensinou, os castigos apos as
traquinagens de crianga, o pedido de perddo por nao ter lhe dado todas as coisas
que gostaria, a admiracao que sentia por sua forca e coragem.... As lagrimas
embacavam a visdo e a emocdo ensurdecedora nao nos deixou perceber o
monitor anunciando que a vida de Roberto havia se acabado. A enfermeira,



delicadamente, nos trouxe a realidade. O pai de Roberto largou minha mao e o
abraco uniu nossa tristeza. “Os que bebem juntos da mesma fonte de tristeza
descobrem, surpresos, que a tristeza partilhada se transmuta em comunhdo”
(Alves, 2014, p. 273).

Depois de um més, o pai de Roberto me procurou: “Que homem seria eu? Que
covarde eu seria se ndo tivesse tido forca para estar ao lado do meu filho?
Carregaria comigo a culpa por essa covardia, pelo medo da morte. Meu filho ndo
partiu sem um adeus. Eu estava la, falando com ele. Eu e a senhora. Gragas a
Deus!”

Nao basta aceitar a morte; precisamos também, serenamente, cuidar da
dignidade do “morrer” e da dor dos que ficam.

Morte e morrer sao diferentes. Morte é partida, deixar a vida, é perda, é saudade.
Morrer € incerteza: como, quando, onde? D6i? Tem sofrimento? Cada um de nos
procura dentro de si essas respostas.

Essa e outras experiéncias compartilhadas com os alunos permitem-lhes pensar
sobre nossa humanidade, sobre as dores que sentimos e ndo podemos negar,
deixando claro que devemos buscar espacos para dividi-las.

Segundo Yalom (2008), saber ouvir nossos pacientes, familiares, colegas de
profissao e alunos pode ajuda-los a trazer suas inquietacoes, a desenterrar a
propria sabedoria, principalmente voltando a atencdo para dentro de si mesmos,
buscando respostas préprias para o significado da morte e do morrer.

Chorar juntos as nossas dores faz que estas diminuam e nos fortalecam para
continuar nessa jornada, escolhida e comprometida. Outros pacientes virao,
outros familiares chegardo e estaremos prontos, renovados para acompanha-los
em direcdo a sua cura ou a sua morte.

A angustia da morte, muitas vezes, é alimentada pelo desespero na
impossibilidade de realizar planos e projetos, pela frustracao e ansiedade de nao
se ter mais tempo — “elemento tdo poderoso que atua até sobre quem nao tem
consciéncia dele, como as rochas [...]” (Barros Filho e Karnal, 2016, p. 53).

Podemos procurar entender a vida como o tempo que temos para existir,
intensificando nossas possibilidades, o cuidado para conosco e para com 0s seres
humanos que encontramos.



Somos seres livres para escolher nosso espaco de trabalho e, se a decisao foi
estar ao lado dos que sofrem e dos que morrem, que estejamos preparados
internamente para assumir esse sentido existencial, renovando a cada dia o
comprometimento ético e humanamente assegurado em cada encontro e em cada
despedida.

Educar para a morte implica a oferta de espacos dialégicos e dinamicos, nos
quais possamos nos aproximar mais e mais desse tema tao desconhecido, tdao
dependente de crengas pessoais, religiosas, de fantasias e preconceitos. E que
essa aproximacao traga, acima de tudo, a vida — esse tempo que nos € oferecido
desde que nascemos.

Nesse espaco de tanta subjetividade, além de nos apoiarmos em conceitos,
estudos e pesquisas, a arte — erudita, classica, popular — constitui um recurso
auxiliar em sala de aula, motivando reflexdes filosoficas e pessoais que facilitam
a identificacdo de sentimentos e emocoes, trazidos pelos artistas, que tém a
coragem de “ser”. Sem medo de se expor, arremessam-se a vida e captam 0s
sentimentos contidos na alma humana e nas entranhas do mundo. Vivem todas as
dores e alegrias, expressando-as com sensibilidade e sutileza na poesia, na
musica, na pintura, no teatro, no cinema, de tal forma que nos apropriamos de
cada verso, de cada nota musical, de cada cena, de cada palavra, como se fossem
nossos. Nessa magia, as almas se fundem e a tristeza, a angustia e a felicidade
passam a ser compartilhadas por toda a humanidade, facilitando o encontro do
individuo consigo mesmo, desbravando suas incertezas e ajudando-o a enfrentar
seus sentimentos (Beaini, 1986).

E assim que, no dia a dia, junto dos meus pacientes, familiares, companheiros de
trabalho e alunos, vivo a experiéncia de vencer o medo de falar sobre a morte, de
poder aceitar sua existéncia, de cuidar desse tempo precioso que € a nossa vida.
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4.

A necessidade da plena atencao na vida e na morte



Monja Coen Roshi

e monja Heishin

“E preciso estar atento e forte. Ndo temos tempo de temer a morte”

(Caetano Veloso e Gilberto Gil, “Divino, maravilhoso”, 1969)

A necessidade da plena atencao na vida e na morte, por monja Coen Roshi

Plena atencdo, mindfullness, darana sdo sindonimos. Sao também os pré-
requisitos para a meditacao, dhyana, zen. E esses sdo os portais para a
iluminacao, samadhi, zanmai.

O despertar da mente humana para a grande mente, o ndo eu, o grande eu, € 0
portal para a sabedoria que liberta todos os seres. E € preciso estar atento e forte,
sem medo de viver, sem medo de morrer. Na vida, vivemos. Na morte,
morremos.

Cada instante jamais se repete. Nao ha bis nesta existéncia. Cada momento é
unico. Ser capaz de apreciar, de estar presente, absolutamente presente, no que
chamo presenca absoluta. Isso é vivenciar cada etapa da existéncia. E a
existéncia é vida-morte.

Vida-morte é de suprema importancia.
Tempo rapidamente se esvai e a oportunidade se perde.
Cada um de nos deve esforcar-se por despertar.

Cuidado! Nao desperdice esta vida.



Esse poema é entoado todas as noites, depois do ultimo periodo de zazen
(meditacdo sentada) nos templos, centros e mosteiros zen espalhados por todo o
mundo. Uma pessoa comum decerto estranharia o poema — afinal, hora de
dormir ndo é hora de despertar, certo?

Entretanto, para o zen, é preciso estar desperta, desperto em todos 0s momentos.
Compreender vida-morte — eis 0 assunto mais importante para um ser humano.

O questionamento é essencial: Quem somos n6s? O que somos nos? O que é
vida? O que é morte? Ha vida ap6s a morte ou morte apos a vida? Espiritos,
almas, energias? Deus ou deuses? Deusa ou deusas?

Espiritos famintos, demonios, animais, espiritos guerreiros, espiritos celestiais,
espiritos humanos. Esses sdao os seis mundos explicados por Buda. Instante a
instante podemos transmigrar de um para o outro. Ndo apenas apés a cessacao
das conexoes neurais — a morte cerebral e/ou a faléncia multipla de todos os
Orgaos.

No momento em que nada me sacia, sou um espirito faminto; em japonés me
transformo em um gakki.

Quando estou em grande sofrimento e nada parece ser capaz de me libertar,
estou no mundo da dualidade, dos diabos (de onde vem a palavra dual), entre
demonios.

Se apenas os instintos me controlam, se estimulo demasiadamente os niveis de
sobrevivéncia basica — sono, sexo e comida —, penetro o reino animal.

Quando encontro razdo para brigar, discutir, invejar, enciumar, lutar, penetro no
mundo dos espiritos guerreiros ou asuras, em sanscrito.

Se tudo esta perfeito e bom, se encontro plenitude em cada momento, se nada me
falta e nada almejo, estou no céu, entre os seres celestiais.

E, quando sou uma mescla de todos os sentimentos e possibilidades, da alegria
ao tormento, sou um ser humano. Mas, apenas o0s seres humanos tém a
capacidade, a condicdo de se questionar e de despertar.



O ser humano surge de inimeras causas e condi¢coes. Quando estas cessam, se
desfazem, transmutam, o ser humano deixa de ser uma individualidade e retorna
ao uno, ao nao nascido e nao morto.

Esse uno, nao nascido e nao morto, nao é uma entidade ou estado amorfo. Como
toda vida-morte, é movimento, transformacao, resultado e resultante de inimeras
causas e condicoes.

Nada fixo, nada permanente. Nem na vida nem na morte.
Logo, vidamorte se torna uma unica palavra.

Compreendé-la é a grande questdo das filosofias, das religides, das crencas, das
espiritualidades. A grande questdao humana.

O que somos nos? Por que nascemos? Por que morremos?

Todos o0s nossos ancestrais ja morreram. Entretanto, vivem em nos. Somos a vida
da Terra.

Nao viemos de fora e nunca iremos para fora. Nao ha fora nem dentro. Ha o
eterno aqui e agora. Esse eterno momento presente é movimento, onda e
particula simultaneamente. E o ser e o ndo ser. Além da dualidade.

Qual é a terceira visao? Qual é a outra possibilidade além da mente binaria?
Procure, investigue, nao desista. Esta tudo em voceé e a sua disposicao, se quiser
saber.

Quando surfamos, pegamos a ultima fase de uma onda que nasceu longe, em
alto-mar. Tornar-se uma coisa s6, no movimento derradeiro dela. Apds milhas e
milhas navegadas, acumulando energia. Quando ela acaba, é como se
morréssemos juntos e, num estado de presenca absoluta, uma energia revigorante
¢ liberada, como um renascimento. Vida/morte num continuum incessante.

(Tenryu, pianista e surfista zen. Texto enviado informalmente para Monja Coen
Roshi em janeiro de 2017)



“Vidamorte” é esse continuo ininterrupto de nascer e morrer a cada instante.
Como as ondas do mar.

Cada vida humana pode ser comparada a uma onda no mar. Ha grandes e
pequenas, curtas e longas, da direita, da esquerda, caixotes... os surfistas dao
nomes a cada tipo de onda. Porque as observam.

Quem ndo as observa em profundidade pensa que sdo todas iguais.

Quem ndo observa em profundidade a si mesmo pensa que é sempre a mesma
pessoa.

Cada onda tem sua formacdo em inumeras causas e condicoes: as aguas, as
mareés, os rios, as enchentes, as chuvas, as lagrimas, as fases da lua, as
depressdes, os movimentos da crosta terrestre, maremotos, tsunamis, aguas
calmas e claras, aguas turvas.

Inimeras causas e condi¢Oes para um resultado que € causa de outro resultado,
condicdo para um terceiro e assim por diante, numa rede infinita do InterSer.

InterSer é uma nova palavra, criada pelo monge vietnamita Thich Nath Hahn —
que sobreviveu a Guerra do Vietna para pregar a paz, o respeito, a ndo violéncia
ativa. Tai, como é chamado por seus discipulos, quer dizer mestre, e transmite 0s
ensinamentos do Buda histérico. Esses ensinamentos nos dizem que o
sofrimento, a dor, a violéncia, a ganancia, a raiva, a ignorancia sao venenos que
nos afastam da verdade.

O encontro com a verdade, com o caminho, com o Darma — lei verdadeira, é o
caminho da libertacao.

Libertacdo das amarras e apegos mundanos.
Libertacdo de conceitos e ideias tacanhas, mediocres.
Libertacdo de preconceitos e discriminacoes.

Libertos, nos apercebemos interligados a tudo e a todos: ao trovao e a cada gota
de chuva, a planta e ao inseto, aos passaros que silenciam e aos caes que ladram.

Trumm, trumm. O trovao ressoa. E um deus falando? A eletricidade estremece, o



cao uiva... Seriam demonios?

A completa libertacdo de todos os grandes demonios é obtida quando Prajna
Paramita, a sabedoria perfeita, se manifesta. A sabedoria perfeita é a
compreensdo clara de que tudo esta se transformando incessantemente.

Assim como a cinza nao volta a ser brasa e a brasa ndo volta a ser lenha, a morte
nao volta a ser vida.

A lenha é um periodo em si mesma.
A brasa é um periodo em si mesma.
A cinza é um periodo em si mesma.
Cada uma tem comeco, meio e fim.

Entretanto sdo interdependentes. Se nao houver lenha, se nao fizermos o fogo,
nao havera brasa, e sem brasa nao havera cinza.

Cada onda do mar facilita, influi na onda seguinte, que nunca é a mesma.
Embora tudo seja agua salgada, cada momento é tinico. Parece um tinico
movimento, mas sao inimeros.

A matéria-prima de que é feito o cosmo, todo o multiverso, talvez seja
exatamente a mesma. Mas as possibilidades de combinacao, nos bercos de
estrelas, sdao diferentes.

Cada manifestacdo € unica: trovao, raio, chuva. Como recebem a Terra, as terras,
o asfalto, o vulcao, as planicies, os vales e as montanhas essas aguas que vém do
céu?

Como se manifesta em sua vida, em nossa vida, a vida morte?

E, quando o momento de partir chegar, quando o momento da despedida se abrir,
podemos rir e chorar, podemos nos lamentar e esperancgar. Pois estamos juntos,
sempre juntos. No passado e no futuro, no presente. Interlacados por nossos fios
luminosos de sentimentos, emoc¢odes, consciéncias, memorias, respostas, no
processo incessante de vida morte.



No budismo, em geral, oramos durante 49 dias para alguém que morreu.
Seguindo o Livro tibetano dos mortos, que se baseia em ensinamentos de Buda,
ha 49 etapas ou bardos que temos de atravessar. Mas esses bardos ou etapas ndao
se ddo apenas apos a morte. Ocorrem durante todo o processo da vida.

Nosso carma, nossas acoes repetitivas nos impulsionam a agir, pensar, falar de
certa maneira. Adentramos, passamos, atravessamos etapas.

Para ndo estacionarmos em etapas intermediarias, meditamos, oramos,
praticamos 0s ensinamentos superiores.

Se, durante a vida, a pessoa ndo se deu conta, nao percebeu, nao se questionou,
ndo despertou, cabe aos monges e monjas fazer as oracOes para que ela va para a
luz infinita.

No processo do fim da vida, considero importante que a pessoa saiba que esta
terminando. E um ritual de passagem para quem vai e para quem fica.

Iniciamos com o arrependimento, espécie de revisao de nossos pensamentos,
palavras e ac0es. Podemo-nos arrepender de tudo que foi repetitivo e prejudicial,
quer a n6s mesmos quer aos outros. Esse arrependimento é um assumir
responsabilidade por n6s mesmos e um compromisso de regeneracao, de
reeducacdo, de mudanca metanoica (transformacao).

Buda recomendava que fizéssemos o arrependimento na lua cheia e na lua nova.
Essa revisao € a renovacao dos votos de nao fazer o mal, fazer o bem e fazer o
bem a todos os seres.

Dessas trés regras de ouro surgem todos 0s outros preceitos, a vida ética.

Entretanto, os preceitos, a ética, estdao baseados no conhecimento, na
compreensao clara, na sabedoria perfeita — em Prajna Paramita.

Compreensdo clara da transitoriedade — nada fixo, nada permanente.
Compreensao clara da interdependéncia de tudo que existe — o InterSer
Conhecimento claro de que o sofrimento e a dor existem.

Sabedoria de que ha um estado de libertacdao chamado Nirvana ou Nehan



(cessacdo). Pratica de um Caminho de Oito Aspectos que € o proprio Nirvana.

Nas cerimonias que antecedem o fim da vida, monges e/ou monjas sao
chamados para fazer as preces. Sao lidos trechos dos ensinamentos de Buda que
facilitem a compreensao desse continuo a transformar, sem apegos nem
aversoes.

Ha também a assim chamada prece do travesseiro. Quando a pessoa morre,
quando os médicos autenticam o 6bito, os religiosos e religiosas fazem a prece
no local em que ela faleceu. Geralmente se 1€ o tltimo sermdo de Buda,
conhecido como Parinirvana Sutra (Ensinamento do Grande Nirvana ou da
grande Cessacao).

Atualmente, 1é-se o Breve Parinirvana Sutra — um excerto do texto original.

No seu ultimo ensinamento, no meio da noite, Buda disse a seus discipulos que
ndo se lamentassem. Exortou-os para que lembrassem que tudo que comeca
inevitavelmente termina. Disse também que ndo era o seu corpo que eles
amavam, mas seus ensinamentos. Sua ultima mensagem foi a de que fizessem
dos seus ensinamentos 0 seu mestre, pois assim ele viveria para sempre.

Refugiamo-nos em Buda.

Refugiamo-nos no Darma.

Refugiamo-nos na Sanga.

Sao os trés abrigos nas Trés Joias ou Trés Tesouros:

Buda, o ser iluminado, desperto, sabio. Darma, a lei verdadeira. Sanga, a
comunidade em harmonia.

Esse refugio ou abrigo é um sentir-se amparado, protegido — tanto na vida
quanto na morte.

Buda é a nossa capacidade de despertar, se procurarmos pelo despertar, se
fizermos as conexdes neurais, se estimularmos essas sinapses de sabedoria
iluminada.

O mesmo para o Darma, para percebermos a lei que rege este universo: nada



fixo e tudo inter-relacionado a tudo.

Sanga é a comunidade, pessoas que compartilham conosco do propésito de fazer
o bem a todos os seres — tanto na vida quanto na morte. E, assim, vivemos e
morremos em harmonia com tudo que &, foi e sera.

E importante perceber o fim a vida, cada transformacao, cada etapa, e o adentrar
a morte.

Muitas pessoas relatam experiéncias de quase morte. Sao semelhantes. O tunel, a
luz, a tranquilidade.

Da mesma maneira, cada um de nds deixa com sua vida um ensinamento que, se
for continuado, nos dara vida eterna. Ndo que eu, esta entidade fenomenologica
unica, va viver para sempre.

Os ensinamentos, os aprendizados, as descobertas se manterao vivos de geracao
em geracgao, se forem perpetuados. Como genes, cromossomos, DNA. Passando
de geracdo a geracdo tendéncias, maneiras de ser, de pensar, de sentir, de
interagir.

Assim como, no meio cientifico, cada geracdao tem a oportunidade de reaprender
das experiéncias anteriores e dar continuidade ao processo numa espiral de
desenvolvimento, no mundo espiritual também podemos dar continuidade aos
ensinamentos que recebemos e torna-los acessiveis as geracoes atuais e futuras.

Quando o propdsito é que as pessoas vivam em plenitude, despertas, felizes,
respeitosas, cuidando umas das outras e do ambiente, estamos entrando na esfera
dos Budas e Bodisatvas — seres iluminados cujo sentido de vida é o despertar
pessoal e coletivo. E o caminho da felicidade plena — passageira, transitéria e,
por isso mesmo, preciosa. Como tudo, ndo € fixa nem permanente.

Que todos os seres humanos possam perceber que somos a vida da Terra, que
interdependemos de todos os seres, que nao ha nada pelo que matar ou morrer,
mas sim pelo que viver e partilhar.

Que nada ha a temer, nem na vida nem na morte, que cada instante é tinico e que
a viagem de desapego a este corpo e a esta vida nos leva a origem, ao grande
oceano de luz infinita, as ilimitadas possibilidades do nada-tudo.



Deixamos marcas invisiveis de nossos pensamentos, palavras e acoes. Marcas
que tendem a ter continuidade e a se repetir. O que queremos para n0ssos
descendentes, os futuros habitantes do planeta, aqueles cuja face jamais
veremos?

Que vivam em plenitude, que saibam olhar em profundidade, manter a mente

atenta a vida em sua diversidade, a morte em sua pluralidade. E que percebam
que somos a teia da existéncia e podemos brilhar uns para os outros — “eterna

mente”.

A plena atencao de monja Heishin na vida e nas mortes

Era 11 de setembro de 2001, num quarto do Hospital AC Camargo, Sao Paulo.
Eu estava internada para uma cirurgia de remocao de nédulo benigno no seio
esquerdo. Aguardava assistindo a TV e, de repente, uma chamada no noticiario
apresentou um avido se chocando contra um grande edificio em Nova York,
seguido de explosdo. Pensei, assustada: o que sera que aconteceu com o piloto?

A enfermeira pediu que eu tomasse um comprimido e me colocou em uma maca.
Cai no sono rapidamente. Acordei por alguns segundos na mesa de cirurgia
ouvindo aqueles homens ao meu redor, de branco e usando mascaras,
comentando: “Parece ter sido um ataque terrorista”. Apaguei...

Voltei da cirurgia e fiquei sozinha na UTI, sentindo-me perdida.

Depois soube do ocorrido em Nova York, onde cerca de 3 mil pessoas morreram
violentamente por ataques terroristas, nas Torres Gémeas e em outros locais.

Retornei ao médico para saber do resultado da cirurgia, acompanhada da minha
irma, e ele disse: “Vocé tem um nddulo in situ, maligno. Precisara fazer nova
intervencdo para ampliar a margem de seguranga, a fim de eliminar qualquer
possibilidade de retorno da doenca”.

Sem pensar, e reagindo espontaneamente, perguntei ao médico: “Mas posso
tomar vinho?” E ele respondeu: “Um bom vinho Bourbon™.



No dia 2 de outubro seguinte fui submetida a nova cirurgia e, posteriormente, ao
tratamento de radioterapia, 28 sessoes.

O periodo de tratamento foi bastante especial para mim. Desenvolvi inimeras
atividades, projetos, estudos. Estava motivada de forma muito diferenciada, pois
coloquei toda a minha atencdao no momento presente e também nos meus sonhos
e ideais, tornando cada momento todas as possibilidades. E esse ndo era um
movimento planejado por mim, mas natural. Ndo se tratava de uma atitude
mobilizada por “agora que estou assim preciso fazer isso e aquilo”: uma energia
de vida me movia.

A doenca, como o cancer, pode ser como a “sombra da mao da morte”, com a
dor do sofrimento sobre nos ou em nés, mas naqueles momentos foi uma
“sombra-luz” que delineava a vida diante de mim.

Prossegui com medicamentos e exames de rotina por cinco anos. E ja se
passaram 15 anos sem que o cancer tenha retornado. O diagnostico ndo afirmava
“alta”, mas me liberou para acompanhamentos de rotina.

Acho que é assim que nos sentimos quando a “morte bate a nossa porta”. A vida
se torna imperativa, ressignificando a propria morte.

Mas, quando a morte vem, ela vem inteira, sem nenhuma negociacao.
Vida é vida. Morte é morte.

Buda dizia que nascemos e morremos 70 mil vezes por segundo. Sdo as nossas
células que morrem e nascem, renovando-nos incessantemente, tornando-nos
vivos, transformando-nos.

Em 2012, acompanhei o falecimento de minha mae em decorréncia de
“broncopneumonia e Alzheimer”. A morte aconteceu lentamente, a “morte da
memoria” e, nés, seus filhos, fomos testemunhas cuidadoras.

Fatos da vida, do cotidiano, eram ofertados como estimulos, como provocacoes
para que nossa mae criasse “conexodes neurais” que ativassem setores de seu
cérebro em degeneracdo. Levamos a ela tudo aquilo que a fazia feliz. As
respostas vinham sempre com a sua docura, assim como a irritacdao surgia
quando ela ndo compreendia o que estava acontecendo.



Ao colocarmos musica classica, minha mae respondia com o corpo, com suas
maos que acompanhavam o ritmo.

Mamae estava la, em algum lugar...

As vezes, fechava os olhos ao ouvir melodias. Em outras, seus olhos abertos
pareciam avistar um profundo vazio a sua frente.

Diante da morte lenta de nossa mde, as lembrancas se tornavam cada vez mais
vivas em nossa mente. Mais uma vez, a morte evocava a vida em nos...

A vida era agora memoria sensorial.

Nos, seus filhos, durante todo o periodo de agravamento, a acompanhamos em
uma despedida longa e presencial.

Nao apenas nossa mae morria diante de nds, mas todos noés também morremos
um pouco testemunhando tanto sofrimento. A chegada da sonda enteral foi
acelerando o fim de sua vida.

Na véspera de sua morte, minha mde olhou intensamente em meus olhos. Toda a
vida se expressou, sem nenhuma racionalidade ou tradu¢ao. Em 5 de abril de
2012, um meés antes de completar 84 anos, ela descansou.

Somos interdependentes, interconectados; assim, morremos juntos, mas em
nosso sangue mamae esta viva em nos, seus filhos, e na vida daqueles que a
amam e recordam dela com muito carinho.

Em 2015, minha irma gémea recebeu o diagnostico de cancer. Larguei a minha
rotina de trabalho, com o apoio da chefia a época, o que agradeco imensamente,
e acompanhei minha amada irma em todas as sessoes de quimioterapia: foram
seis semanas, de segunda a sexta, com intervalos de 20 dias entre elas. E minha
irma, assim como se passou comigo — embora eu tivesse apenas me submetido a
radioterapia e se tratasse de outro tipo de cancer —, levava a cada sessdao seus
livros, seu computador, estudava, produzia, brincava com atendentes, médicos e
pacientes.

Eu ja tinha a cabeca raspada por ser monja. Minha irma perdeu todos os cabelos
em uma semana. Estavamos iguais e brincavamos com isso.



Quando chegavamos no centro de quimioterapia falavam comigo como se eu
estivesse sendo solidaria a minha irmd. Ou diziam: “Chegaram as irmas
gémeas”.

Testemunhei a forca de minha irma, seu temperamento alegre que também se
voltou a criacdo, aos estudos. Sua tristeza estava presente, mas nao era
alimentada. O corpo precisava de cuidados, gentilezas e alegrias, ndo de
pensamentos derrotistas. Estar com ela foi outra confirmacao de que viver o
presente, aprecia-lo diante da ameaca a vida, sdo atitudes de entrega que nos
fazem bem.

Sim, a morte é iminente. Em 1987, meu pai recebeu o diagnéstico de cancer de
pancreas. Deram-lhe trés meses de vida e ele sobreviveu por trés anos, pois se
dedicou ao que mais gostava nesse periodo e manteve a mente solta e licida.
Quando a morte veio, estavamos 14, juntos, inteiros. E ele em nds, seus filhos,
ainda vivo.

Vida e morte sdao os moveis na casa de Buda. Compdem a nossa existéncia
interminavel e em constante transformacao.

Quantas experiéncias, quanta dor, quantas descobertas, intimidades, emogoes
profundas...

O “Olhar Buda” transcende a tudo, pois somos toda a vida do cosmo, que se faz
vida morte vida...

Maos em prece.



5.

Cuidados e intervencoes para pacientes cardiacos: o desafio entre a vida e a
morte



Mayra Luciana Gagliani,
Elaine Marques Hojaij

e Protasio Lemos da Luz

Devido ao simbolismo do coragdo, que o liga tradicionalmente a vida e aos
sentimentos, as situacoes de perigo relacionadas a esse 6rgao sao mais
vividamente sentidas do que outras associadas a outros 6rgaos. Mesmo porque o
coragao é um so e nao ha um substituto imediato para ele, exceto em caso de
transplante, cujas limitacoes sdo bem conhecidas. Portanto, as condi¢oes que
cercam os problemas cardiacos sao potencialmente sempre muito graves. Mesmo
que objetivamente ndo o sejam, aos olhos do leigo assim parecem, precisamente
por causa desse simbolismo. Como em todas as doengas, o impacto se estende as
familias e o problema € vivido de forma coletiva. Neste capitulo abordaremos
questoes relacionadas as UTTs cardioldgicas e os desafios envolvendo, equipes,
pacientes e familiares.

UTIs e tecnologias

Nas ultimas décadas as tecnologias modernas, bem como o desenvolvimento de
novas drogas, trouxeram para a cardiologia a possibilidade de intervencoes
terapéuticas muito eficientes, proporcionando maior sobrevida a pacientes que
antes morriam de forma inexoravel (Swetz e Mansel, 2013). Como exemplos,
temos atualmente marca-passos, desfibriladores, ressincronizadores, baldes
intra-adrticos, monitores, diversas formas de assisténcia circulatoéria e
ventilatéria, além de ablacdes no tratamento de certas arritmias.

Especificamente nas UTIs cardioldgicas, a tecnologia faz parte do ritmo diario, e
sem duvida contribuiu para evitar ou retardar a morte.

Em decorréncia das conquistas tecnologicas, € comum observar nos familiares
uma expectativa muito grande, que nem sempre corresponde a realidade clinica.



Essa postura esta diretamente associada a todo um processo de mudanca que
nossa sociedade vivenciou referente a morte. Os hospitais passaram a ter dupla
funcado: resgatar a vida e acolher a morte. Indo além, com o prolongamento da
vida, o desenvolvimento tecnologico passou a ter aparente dominio sobre a
morte. Dessa maneira, as pessoas se relacionam com a morte de forma cada vez
mais distante, restringindo-a apenas ao contexto hospitalar.

Um dos grandes recursos de que a cardiologia dispde no momento é o
dispositivo de assisténcia ventricular (coracao artificial). Trata-se de um
procedimento indicado para pacientes extremamente graves, que nao seriam
capazes de sobreviver com o proprio coracao. Embora a indicacdo ja apresente
um risco intrinseco, o coracao artificial pode ser utilizado nos casos de
insuficiéncia cardiaca, como ponte para o transplante, ou até como terapia final
com a recuperacao da fungdo ventricular. Os dispositivos de assisténcia
ventricular (DAV) sdo propulsores sanguineos que substituem o trabalho
mecanico do lado esquerdo e/ou direito do coracao, garantindo o desempenho
cardiaco para propiciar condi¢Oes favoraveis a recuperacao do musculo cardiaco
(miocardio) ou a substituicao do coracdo (Fiorelli et al., 2008).

A despeito desses avancos, a UTI cardiolégica € um local onde a vida e a morte
se encontram a todo momento. Para o paciente, pode representar o sucesso
acordar ap6s uma cirurgia de revascularizacao do miocardio, troca de valvula, ou
correcao de CIV (Guirardello et al., 1999). Por outro lado, pode significar a
angustia da espera por um tratamento, ou a esperanca vivida pela possibilidade
de trocar a condicao de terminalidade por vida, no caso dos pacientes que
recebem indicacdo para transplante cardiaco. Ndo sdo raros os pacientes que, em
uso de balGes intra-adrticos, aguardam por um transplante cardiaco, que tem o
potencial de mudar o curso clinico da insuficiéncia cardiaca (Tobler et al., 2011;
Allen et al., 2012). Por outro lado, a UTI também pode representar gravidade e
terminalidade quando os recursos terapéuticos se esgotam. Dessa forma, mesmo
havendo recursos técnicos, a condicdo clinica do paciente chegou ao limite. Isso
pode ser observado nos pacientes que aguardam transplante cardiaco e precisam
de suporte em UTI. A escassez de doadores é um fenomeno universal, e talvez o
fator limitante mais significativo nos programas de transplantes de 6rgaos.
SituacOes como essa sdo altamente estressantes e despertam profundos
sentimentos de impoténcia, medo, desamparo e soliddao. Ocorre também uma
relacdo com o tempo muito paradoxal. Ao mesmo tempo que o paciente luta
contra o tempo, seu maior desejo é que este passe e sua espera termine.



E nesse ambiente de tantas facetas que equipe, pacientes e familiares deparam
com situacOes complexas, como a instabilidade da saude, a exigéncia de
decisoes, além das avaliacoes de riscos e beneficios. A UTI cardiologica é um
local em que as emoc0es sao fortes e as incertezas, muitas (Swetz e Mansel,
2013).

Equipe

Para a equipe profissional, lidar com questoes associadas a morte é tarefa dificil,
uma vez que seus membros sdo treinados para salvar vidas. Ocorre que a
angustia diante da morte pode levar a esforcos na tentativa de supera-la a
qualquer custo, causando mais sofrimento e dor a pacientes e familiares
(Esslinger, 2004).

Segundo Pessini (2001), existem dois paradigmas vinculados aos cuidados de
saude: o curar e o cuidar. Quando se trata de curar, a doenca passa a ser o foco
do investimento e a técnica torna-se soberana ao sujeito. LimitacGes sao
interpretadas como fracasso, e as praticas mais humanistas ficam em segundo
plano. Vemos aqui o modelo biomédico, que ensina a tratar doengas e nao
pessoas. Infelizmente, essa formacdo ndo prepara o profissional para
acompanhar os seus doentes de forma global. Seu preparo esta direcionado
apenas para o sofrimento fisico; raramente ele esta capacitado para lidar com
questdes referentes a morte e ao morrer.

Ao contrario, quando o cuidar é o paradigma dominante, o paciente torna-se o
foco das atengoes. A morte é vista como parte da condicao humana, e o objetivo
passa a ser a qualidade de vida do doente, ndo mais a sua doenca.

A medicina moderna dispde de conhecimento e técnica para prevenir, curar e
controlar doengas. Porém, ndo pode impedir que as doencas se tornem cronicas e
avancadas, nem evitar a morte. O que significa que nem sempre o médico pode
curar, mas sempre podera cuidar. Quando nao se pode curar, nem intervir com 0s
recursos disponiveis, o alivio do sofrimento e o conforto sao universalmente
reconhecidos por meio da medicina paliativa.

Sabe-se que um dos desafios da medicina no século 21 é compatibilizar



tecnologia com humanizacdo. Esse equilibrio previne que a evolucdo do
conhecimento cientifico e do avanco tecnologico afastem o profissional de saude
do seu principal objetivo, o cuidar. O desaparecimento de caracteristicas como
bondade, simpatia, paciéncia, interesse pessoal, entre outras, foi tornando as
relacoes médico/paciente mais frias, mecanicas e automaticas. Autores como Da
Luz (2004) preconizam que a empatia seja a caracteristica mais desejavel no
profissional de saude. Segundo ele, “a tecnologia isoladamente ndo resolve todos
os problemas. Ela é um meio, nao o fim, o fim é o homem. Dele é que a
medicina precisa se ocupar” (p. 50). Isso significa que, embora o
desenvolvimento da ciéncia seja sempre continuo, o ser humano é sua base; ele
determinara seu uso. Portanto, nas decisoes tomadas pela equipe, o paciente deve
sempre triunfar — todas as instancias de sua vida devem ser levadas em
consideracdo, ndo apenas a biologia. Do contrario, os riscos de fracasso sao
significativos. Assistir o paciente globalmente implica que o profissional de
saude esteja preparado para atender nao apenas as suas necessidades fisicas: sua
demanda psicol6gica também deve ser suprida nos momentos de angustia e
desespero que envolvem o adoecer ou a iminéncia da morte. Seus sentimentos e
emocoes precisam ser valorizados e validados na sua batalha diaria (Kovacs,
1992).

Sabe-se que trabalhar proximo da morte é dificil, assim como falar sobre ela
também é um desafio que as pessoas evitam por inumeras razoes (Curtis e
Rubenfeld, 2001). Mas esse desafio é antigo, posto que a morte tem sido banida
da comunicacao das pessoas desde o século 20. Paradoxalmente, vivemos uma
época em que nunca estivemos tao alertados sobre a morte. Todos os veiculos de
comunicacao, impressos e digitais, colocam-nos em contato com a violéncia.
Assim, o acesso cada vez maior de informacgOes sobre doencas inevitavelmente
torna a morte uma companheira diaria. No entanto, cria-se em torno dela um
pacto de siléncio (Kovacs, 2005). Ainda ha a concepcao de que nao se deve falar
sobre doenca e morte com os pacientes. Em determinadas circunstancias, o
médico ndo tem como evitar conversar com a familia e com o paciente sobre
questoes ligadas a terminalidade (Kovacs, 1992).

Em estudo realizado no Canada observou-se que ainda existe pouca
comunicacao acerca do fim da vida com os pacientes. E, quando esta acontece,
na maioria dos casos se da com a familia. Os médicos consultados consideram o
assunto de fim de vida mais complicado de abordar quando os pacientes sao
jovens. Em consequéncia, esses pacientes tém mais risco de receber excesso de
tratamentos agressivos (Tobler et al., 2011) e prolongamento desnecessario do



processo de morte com uso de tecnologia invasiva (Curtis e Rubenfeld, 2001).

Nas unidades de terapia intensiva, o arsenal tecnologico é tdo grande que fica
dificil morrer sem a anuéncia do médico. Mundialmente, o nimero de 6bitos é
precedido, em 30 a 50% dos casos, de decisdo sobre a suspensao ou recusa de
tratamentos considerados ftiteis ou inuteis. Isso demonstra que, embora tenha
havido um elevado crescimento no poder intervencionista do médico, ndo ha
simultaneamente uma reflexdo sobre o impacto disso na qualidade de vida do
doente (Moritz et al., 2008).

Portanto, se a qualidade de vida do doente ndo foi a base da decisdao, muitas
questoes podem emergir no que se refere a sua permanéncia na UTI. Fica claro
que dificuldades como essa refletem um problema de comunicacdo que costuma
permear essas unidades. Falar sobre a morte e o morrer num ambiente tao
“asséptico” primeiramente enfrenta as limitacoes da formacgdo académica dos
profissionais; além disso, o assunto morte ainda € tabu e algo evitado numa
sociedade que valoriza o belo, o novo e a juventude, reservando a morte uma
conotacao de decrepitude e fracasso. Tal raciocinio ndao tem fundamento, pois ao
se refletir sobre a morte busca-se entender um pouco mais o seu papel na vida.

Angustia da familia e UTI

Do ponto de vista da familia, o comprometimento da equipe com honestidade e
dedicacdo € essencial. Para os familiares, embora a morte seja um evento
traumatico, em determinadas situacoes ela é compreensivel e administravel.

Se lidar com pacientes adultos é dificil, as UTIs infantis merecem atencao
particular. Acredita-se, que o esperado da vida é que cada ser humano se
desenvolva e cumpra sua jornada. A doenca vivida por uma crianca interrompe o
curso da natureza e contraria o ciclo natural da vida, impedindo que muitos
sonhos e projetos se concretizem.

As condi¢Oes de uma UTT neonatal se diferenciam dependendo do tipo de
pacientes, havendo dessa forma uma variabilidade nos cuidados oferecidos. No
caso das cardiopatias congénitas, sao necessarios recursos especializados e uma
UTT equipada com toda a sofisticacdo tecnolégica. O objetivo central dessa



unidade é promover cuidados pré e pos-operatorios a bebés e criancas
submetidos a cirurgia cardiaca. Os procedimentos sao, na maioria das vezes,
invasivos, dado o grau de complexidade desse publico.

Quando ha indicacdo de transplante cardiaco na pediatria, por exemplo, os
sentimentos dos pais sao muito ambivalentes, embora eles reconhecam que nao
ha muito o que escolher. Nesse ponto, todos os outros recursos disponiveis ja
foram utilizados sem sucesso. Embora conscientes de que o transplante cardiaco
representa a inica forma capaz de mudar a qualidade de vida de seu filho, sabe-
se que o procedimento é limitado a poucos devido a falta de doadores e a
condicdo clinica do paciente — que muitas vezes pode leva-lo a 6bito na fila de
espera. Além desses fatores, a vida de um transplantado passa por um complexo
processo de reestruturacao e ajustes em decorréncia das limitacoes dessa nova
condicdo. E nesse cendrio de vulnerabilidade e fragilidade que a medicina
oferece o coracao artificial como mais um recurso que resgata a esperanca
muitas vezes perdida pelos pais.

Se o cora¢do humano ja é carregado de simbolismo, um coragao artificial
desperta no imaginario das pessoas as mais variadas fantasias e diferentes
interpretaces. E muito comum os pais atribuirem ao dispositivo uma conotacio
religiosa, transformando-o num “anjo em forma de coracao” que esta la para
salvar seu filho. Essa explicacdo provavelmente lhes permite enfrentar a situacao
de maneira mais confortavel e menos agressiva do ponto de vista psicologico.

Outra caracteristica que chama atencao nos pais quando indicado o coracao
artificial é que, embora sejam extremamente religiosos e fiéis a “supremacia
divina”, no momento de extrema angustia e apreensao, quando ndo ha outra
alternativa, aflora em seu imaginario o poder supremo do médico de decidir pela
vida ou pela morte de seu filho. Nesse momento, o dominio passa a ser do
médico, e cabe a ele a dificil tarefa de balizar razao e emocao no momento de
tomar decisoOes. Isso porque para a familia os limites sao diferentes, pois as
relacoes e os vinculos sdo sustentados por sentimentos mais nobres e profundos.

Pensar na possibilidade de perder um filho é sempre desesperador, pois implica
perder parte de si mesmo. Os filhos sdao mais que uma extensdo biologica dos
pais: representam seus sonhos, suas expectativas e a continuidade da existéncia.
Em virtude desse investimento, qualquer esperanca ou sinal que indique vida é
visto pelos pais como um caminho salvador. Uma mae que enfrenta o dilema de
permitir que uma intervencao potencialmente salvadora seja usada no filho de



um lado sempre se perguntara se vale a pena o sofrimento, “se a doenca nao € a
vontade de Deus” e, portanto, até onde deve ir. De outro lado, a angustia
permanece: e se a minha indecisdo, ou negativa, significar tirar do meu filho sua
unica chance de sobrevida? Como lidar com a culpa posterior?

Conflitos e dilemas sdo vividos pelos pais que transitam pelas unidades de
terapia intensiva. Observa-se nele um processo de transformacao durante o
periodo em que permanecem no hospital.

Esse periodo pode despertar revolta em alguns, que se sentem injusticados pela
vida e até mesmo esquecidos por Deus. Outros, porém, aceitam com resignacao
o seu destino. Para tal resignacao contribui o reconhecimento de que “tudo foi
feito”, tanto pela familia como pela equipe e pelo proprio hospital. O fato é que
depois dessa experiéncia amarga as pessoas nunca mais serao as mesmas.

Até quando investir

E fundamental saber a hora certa de parar o investimento no paciente e ter
maturidade para tomar decisoes que nao despertem na equipe e na familia
nenhuma suspeita de que algo mais poderia ter sido feito. Esse, porém, é um
grande desafio, pois existem variaveis que dificultam a tomada de decisdes de
forma precisa, como incerteza do diagnostico/prognostico, pressao familiar e
fatores economicos. Curtis e Rubenfeld (2001) referem uma grande preocupacao
com 0 uso excessivo de recursos nas UTIs que prolongam a vida de pacientes em
estagios terminais de doenca; dar assisténcia ao paciente durante seu processo de
morte e sentir que ndo se esta fazendo nada pode desencadear tais excessos,
levando ao que se chama de tratamento futil (Mota, 1999). “Dai o imperativo
ético de parar o que € inutil, intensificando-se os esforcos para manter a
qualidade de vida. Cuidar é parte do tratamento, e esquecer isto nos faz cair no
absolutismo da vida biologica” (Pessini apud Torres, 2003, p. 479).

Algumas décadas atras aquilo que era exercido de forma hegemonica pelo
médico deu espaco a novas areas do saber. Atualmente, as equipes sao
compostas por diferentes profissionais com um mesmo propdsito: promover o
cuidado do paciente de forma global. As discussdes multiprofissionais
contribuem sobremaneira na administracdao dos conflitos referentes as grandes



decisoes e ao crescimento do grupo em geral.

A contribuicao dos profissionais, somada as informacoes familiares, sempre
resultam em condutas mais coerentes e respeitosas. Isso porque, quando nao ha
uma linha de raciocinio nem normas preestabelecidas, as pessoas tendem a tomar
decisOes baseadas em instinto, fé ou experiéncia, o que nao atende a mesma
exigéncia que a ciéncia requer, resultando em deliberacdes imprecisas e
confusas.

Nesse cenario, ndo existem verdades absolutas. Assegurar a familia e ao paciente
que a equipe esta disposta a somar o conhecimento cientifico e a subjetividade
do doente para construir uma relacao de confianca é um bom caminho para
exercer uma medicina mais humanitaria na jornada incerta e dolorosa do
adoecer. Além disso, é a relacao de confianca que permitira que todos decidam
em conjunto o0 momento exato em que as intervencoes devem ser interrompidas.

Se, de um lado, a mortalidade na UTI cardiolégica é alta, deve haver um
redirecionamento de esforcos clinicos e emocionais da busca da cura e do
prolongamento da vida para o conforto e para a morte com dignidade (Curtis e
Rubenfeld, 2001).

Os cuidados paliativos representam medidas destinadas a oferecer conforto e
evitar o sofrimento com intervencdes que nao mudarao o curso natural da
doenca. Sdo aplicaveis quando se considera que os recursos técnicos atingiram
seu limite extremo. Trata-se essencialmente de deixar a natureza agir, garantindo
apoio emocional, social, fisico e espiritual para diminuir o sofrimento tanto do
paciente como dos familiares.

Para aqueles que sobrevivem ao investimento tecnologico, sintomas de ordem
psicologica como ansiedade, depressao e estresse pos-traumatico sao comuns e
até esperados, devendo ser cuidados de forma que o estresse emocional seja
atenuado — o que proporcionara um bem-estar subjetivo (Curtis e Rubenfeld,
2001). Estudo francés com 41 pacientes recuperados de miocardite fulminante
por meio de suporte circulatorio mecanico avaliou a qualidade de vida
relacionada a saude de 26 sobreviventes apos alta hospitalar (Mirabel et al.,
2011). Foram identificadas dificuldades persistentes no trabalho ou nas
atividades diarias por causa da saude fisica e interferéncias frequentes em
atividades sociais normais, embora a saide mental e a vitalidade tenham sido
avaliadas como satisfatorias. Cerca de 27% a 38% dos pacientes foram



diagnosticados com ansiedade severa, depressao e transtorno de estresse pos-
traumatico (TEPT) apos cerca de 18 meses de acompanhamento. Isto é, tais
pessoas apresentam dificuldades psicoldgicas persistentes, apesar de terem sido
salvas pela tecnologia.

Outro estudo recente sobre o uso de ventilacio mecanica prolongada, realizado
no Canada (Rose et al., 2015), destaca suas consequéncias fisicas e psicoldgicas,
que acabam por afetar a qualidade de vida do paciente e da familia. Verificou
ainda que, em UTTs, ndo ha empenho da equipe de cuidados no sentido de
reduzir o prolongamento desnecessario da ventilacdo mecanica e otimizar a
mobilidade, a comunicacao, o status nutricional e o bem-estar psicolégico.
Ainda assim, a maioria dos pacientes recebe assisténcia de servicos de
psicologia/psiquiatria.

Fica claro, entdo, que os suportes sociais e psicologicos devem ser oferecidos.

Em qualquer caso, seja no investimento de terapéuticas para salvar e recuperar,
seja nos cuidados do paciente em fim de vida, os principios éticos devem ser
considerados e respeitados: beneficéncia, ndao maleficéncia, respeito a autonomia
do paciente e avaliacdo das questdes de justica envolvidas na forma como o
cuidado é oferecido ao paciente (Beauchamp e Childress apud Swetz e Mansel,
2013).

Em 2012, a American Heart Association publicou uma declaracdo acerca das
decisOes tomadas diante da insuficiéncia cardiaca avancada (Allen et al., 2012).
O documento aborda a importancia de envolver o paciente nas decisoes acerca
do préprio tratamento. A equipe de saude tem o dever ético e legal de envolver
os pacientes em decisdes médicas, devendo informa-los sobre todos os riscos e
beneficios do tratamento. Estes devem conhecer o diagnostico e o progndstico, a
natureza da intervencao proposta e todas as alternativas possiveis, bem como
seus riscos e beneficios. A comunicacao entre equipe e pacientes/familiares é
destacada como de extrema importancia. O documento também discute a
estimativa de prognostico dessa doenca e a quantidade/qualidade de vida
oferecida aos pacientes, considerando de aspectos fisicos até mentais,
emocionais e sociais. Os autores apontam a importancia de considerar caso a
caso, a individualidade de cada paciente e de seu cuidador. Mencionam, ainda, a
necessidade de acessar uma equipe de cuidados paliativos em caso de
dificuldade de decidir condutas, manejo de sintomas e suporte a familiares.
Observa-se, porém, que tal documento foi elaborado por uma entidade



americana. Tais conceitos nem sempre se aplicam a culturas como a nossa. Aqui,
sentimentos e emog¢Oes costumam ser mais nitidos, sobretudo quando se trata de
saude.

Em resumo, as UTTs cardioldgicas — tanto para adultos quanto para criangas —
constituem situacoes paradoxais, proprias da medicina moderna. De um lado,
representam grandes avancos, nao sé pelos novos conhecimentos quanto pelas
novas tecnologias. Por outro lado, o cenario é de grandes expectativas e
angustias, esperancas infundadas, sofrimentos que ndao podem ser evitados,
percepcao da finitude da vida e de desfechos benéficos e positivos. Interacoes
entre equipes profissionais, pacientes e familiares podem assumir formas
delicadas e extremas. O que permite percorrer com serenidade essa travessia é
uma profunda compreensdo da alma humana, e isso se exige especialmente das
equipes multiprofissionais. Afinal, estas devem estar mais preparadas para essas
circunstancias do que pacientes e familiares, ne6fitos nessas questdes. Ha,
portanto, demanda especial sobre as equipes. Ndo basta saber e ter tecnologia: é
preciso compreender os sofrimentos e ser de capaz de prover afeicao quando os
recursos técnicos atingem o limite.
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6.

Morte por aids, perdas e luto



Elvira Maria Ventura Filipe

e Emi Shimma

[...] foram tantas as vezes que topei com a morte [...] pelo caminho que ela se
tornou minha grande companheira de estrada. Ela me confidenciou seus
dolorosos segredos e desnudou todas as limitagoes psicoldgicas e espirituais da
minha vida, ao me impor severas restricoes fisicas e organicas que me
obrigaram a tomar atitudes ao invés de decisoes.

(Volpe, 2016, p. 285-86)

Ha trés décadas, a aids era uma sentenca de morte. Hoje, é considerada uma
doenca cronica. As evolucoes no campo cientifico possibilitaram as pessoas com
aids viver com a doenca com qualidade de vida, mas necessitando de cuidados
por um periodo prolongado. Atualmente, as mortes por aids decorrem de
diagnostico tardio e faléncia terapéutica (Fisher, 2008). Uma pessoa vivendo
com HIV (PVHIV) em tratamento antirretroviral (ARV) tem praticamente a
mesma expectativa de vida que aquelas que ndo tém o virus. Enquanto nao se
descobre a cura para a aids, as PVHIV necessitardao de ARV e cuidado constante,
pois alguns antirretrovirais tém sido associados a efeitos colaterais sérios e ao
surgimento de outros problemas de satide, como cancer anal (Crum-Cianflone et
al., 2010) e doencas renais (Gupta et al., 2005; Scherzer et al., 2012).

No Brasil, embora a taxa de deteccdo de aids esteja relativamente estabilizada
nos ultimos dez anos, com uma média de 20,7 casos/100 mil habitantes (Brasil,
2016), entre os homens tem sido observado um aumento da taxa de deteccao,
principalmente nas faixas etarias de 15 a 19 anos, 20 a 24 anos e 60 anos ou
mais. Entre o primeiro grupo, a taxa de deteccao mais que triplicou (de 2,4 para
6,9 casos/100 mil habitantes), tendo dobrado no grupo de 20 a 24 anos (de 15,9
para 33,1 casos/100 mil habitantes). Com relacao ao HIV, de 2007 até junho de
2016, foram notificados 136.945 casos de infeccdo no Brasil.

Ainda que a aids tenha se tornado uma doenca cronica e que tenha havido uma
queda na mortalidade por aids no pais (Brasil, 2016), a tendéncia de queda nao é



uniforme em todo o territério nacional, havendo uma tendéncia de crescimento
nos ultimos dez anos nas regioes Norte, Nordeste e Centro-Oeste. E apesar de
ARV ter prolongado a vida e melhorado a qualidade de vida das PVHIV, viver
com o virus ainda provoca sofrimentos, perdas, traz muitas limitacoes e produz
impactos emocionais e sociais inestimaveis, com repercussoes em todas as
esferas da vida.

As PVHIV percorrem uma trajetoria complexa do momento do diagnéstico até
seu adoecimento e morte. Vivenciam um processo de luto a cada nova etapa da
infeccdo, o que demanda enorme energia psiquica.

Denomina-se luto um conjunto de reacoes a uma perda significativa, que
engloba rupturas afetivas, perda de vinculos profissionais ou sociais, diagnéstico
de doenca incuravel e a morte propriamente dita (Bromberg, 1998).

O processo de luto é uma situacdo de estresse — uma tentativa de adaptacao a
uma nova realidade. As reacoes proprias do luto coincidem com sintomas de
estresse nas cinco grandes dimensdes que compdem o ser humano:

1.Intelectual: confusdo, desorganizacao, falta de concentracgao, intelectualizacao,
desorientacao, negacao;

2.Emocional: choque, entorpecimento, raiva, culpa, alivio, depressao,
irritabilidade, solidao, saudade, descrenca, tristeza, negacao, ansiedade,
confusao, medo;

3.Fisica: alteracOes no apetite e no sono, visao embacada, inquietacdo, dispneia,
palpitacdes cardiacas, exaustdo, boca seca, perda do interesse sexual, dor de
cabeca, mudancas no funcionamento gastrointestinal, tremores, queda de
cabelos, choro;

4.Espiritual: sonhos, perda ou aumento da fé, questionamentos em relacao a
Deus e a valores em geral;

5.Social: isolamento, falta de interacao, perda da identidade, afastamento das
fungoes sociais (Parkes, 1998; Franco, 2002).

Para Bromberg (1998), as pessoas enlutadas apresentam reacoes psicologicas,



fisiol6gicas e/ou comportamentais especificas e passam por quatro fases basicas:
entorpecimento — choque e descrencga; anseio ou protesto — procura pelo objeto
perdido (no caso de morte); desespero — periodo mais doloroso; elaboracao —
reorganizacao da vida.

A duracao dessas fases, assim como a ordem de manifestacdo, varia de acordo
com a personalidade e a predisposicao de cada individuo: idade, sexo,
autoestima, histéria psicolégica passada, significado da perda e, no caso de
morte, vinculo entre falecido e enlutado, perdas anteriores mal elaboradas e rede
de suporte social (Bromberg, 1998).

Em geral, ao tomar conhecimento de que tém uma moléstia fatal as pessoas
passam por cinco fases, com sequéncia e duracdo variaveis: choque seguido de
negacao; raiva; barganha; depressao; e aceitacao (Kiibler-Ross, 1997). Além
disso, as reacoes diante do luto podem ser agudas ou imediatas, com duracdo de
até 12 meses, ou cronicas, as quais se manifestam apds 12 meses (Zerbe e
Steinberg, 2000).

No caso de HIV e aids, diversos acontecimentos estressantes, que demandam
grandes recursos psiquicos, ocorrem no decorrer da doenca. Entre os momentos
criticos podem-se considerar: impacto do diagnéstico; comunicacao do
diagnostico a parceiros e/ou familiares; dificuldades afetivas ou sociais
(trabalho, relaces amorosas, amigos, exclusao social); inicio ou mudanca de
medicacdo antirretroviral; alteracdao de estado clinico (carga viral e CD4),
adoecimento e internacao; dificuldades emocionais de aderir ao uso de
antirretrovirais e ao servico de saude (Santos, Nascimento e Felipe, 2000).

Souza (2008) aponta que em alguns desses momentos a sensacao de perda e luto
é potencializada. O resultado positivo do teste/impacto do diagnéstico, por
exemplo, remete a perda da imortalidade, enquanto a comunicagdo da
soropositividade a parceiros, amigos e familiares e as dificuldades afetivas e
sociais implicam a perda da identidade.

As perdas decorrentes do HIV/aids

Como vimos, as perdas podem ser sentidas de diversas maneiras, de acordo com



caracteristicas pessoais e a histéria de vida de cada um (Ferreira, 1994). Cada
pessoa que vive com HIV/aids enfrentara seus lutos de acordo com seus recursos
internos e externos.

Perda da imortalidade

O processo de luto comeca a partir do momento em que a pessoa recebe o
diagnostico de uma doenca fatal ou cronica, como no caso da aids. Receber um
exame com resultado positivo é o primeiro impacto emocional causado pela aids.
Isso faz que a pessoa tome consciéncia de sua finitude. Aparecem fantasias de
morte iminente, de intensas transformacgdes corporais e perdas em varias esferas
da vida (Souza, 2008). Surgem também o isolamento, 0 medo do futuro e da
morte, a sensacao de perda de controle, a negacao da finitude da existéncia e do
diagnostico (Guimaraes e Raxach, 2002), o medo de ndo suportar o tratamento
antirretroviral e o medo do preconceito (Carrapato, Resende e Santos, 2014). O
medo da morte esta presente no momento do diagnostico e “a confirmacgao da
fragilidade da vida torna-se o centro de tudo, pois ndo se sabe como agir, e essa
confrontacdo com uma realidade ndo concreta pode gerar muito sofrimento”
(Gomes, Silva e Oliveira, 2011, Telas 6 e 7).

Perda da identidade

Diante da constatacao de sua soropositividade, a PVHIV migra de um mundo
conhecido para uma realidade incerta, deparando com experiéncias que a
obrigam a se adaptar a novas situacdes (Souza, 2008). E necessario transformar-
se para aprender a conviver com a doenca e criar uma nova realidade.

Revelar o diagnostico faz parte dessa nova realidade, e comunica-lo a parceiros,
amigos e familiares, chefes e colegas de trabalho é angustiante e pode gerar uma
série de perdas, que obrigam a PVHIV a adaptacdes que lhe custam
instabilidades e desgastes. As PVHIV tendem a ocultar a sua condi¢do para nao
ser discriminadas no trabalho ou no ambiente social. No caso do trabalho, é uma
maneira de ndo perder o emprego (Gomes, Silva e Oliveira, 2011).

O medo de rejeicdo pelo(a) parceiro(a) provoca isolamento e sofrimento e
dificulta a revelacdo para parceiros(as) atuais ou futuros(as), uma vez que revelar



requer confianca (Paiva, Segurado e Filipe, 2011).

No que diz respeito a sexualidade, a vivéncia da soropositividade modifica o
relacionamento afetivo-sexual. Em estudo realizado com mulheres vivendo com
HIV/aids, Paiva et al. (2002) relataram que a atividade sexual sofreu
modificacdes depois do diagnostico. Para 8% das mulheres, a vida sexual
melhorou; para 24% delas, ndao mudou; para 28%, ficou diferente; para 26%,
piorou. Observou-se que 2% das mulheres acreditam nao poder mais ter vida
sexual apos o diagnostico, e 16% delas deixaram de ter relacoes sexuais depois
de descobrir sua soropositividade. Em pesquisa realizada com homens e
mulheres, Castanha et al. (2006) observaram comportamento semelhante: houve
entrevistados que mantiveram uma vida sexual ativa, os que se consideravam
promiscuos e os que optaram por abster-se sexualmente.

Ainda que a ruptura do relacionamento afetivo ndo ocorra ou a pessoa encontre
novos(as) parceiros(as), o medo parece ser uma constante. Paiva et al. (2002, p.
1616) afirmam que “o medo também é um dos motivos alegados para a vida
sexual piorar para 15% delas: medo de engravidar, de infectar o parceiro,
aumentar a carga viral, receio de o preservativo romper, de se envolver
afetivamente”.

Entre casais HIV sorodiscordantes, o medo de infectar o(a) parceiro(a)
soronegativo pode interferir no relacionamento afetivo e leva-los a se afastar
emocionalmente ou até mesmo a se abster sexualmente (Reis e Gir, 2010). Além
disso, o parceiro HIV negativo pode sentir medo de se infectar, o que interfere na
intimidade, no afeto e na atividade sexual do casal (ibidem).

Perda da saude

Quando a pessoa deixa de ser apenas soropositiva e passa a apresentar doengas
oportunistas tipicas da aids, sofre um grande impacto emocional. E a constatacio
de estar doente. As fantasias da doenca, o medo da perda da independéncia e da
autonomia, as mudancas fisicas, a inversao de papéis e o medo da evidéncia
publica do diagnostico representam uma fase de especial dificuldade emocional
(Souza, 2008).

O inicio do tratamento constitui a constatacao da doenca. No caso da aids, tomar
antirretrovirais, segundo Tunala et al. (2000) significa quase sempre estar



doente, mesmo que a doenca ndo se manifeste.

Além disso, o tratamento medicamentoso pode mostrar a sociedade que a pessoa
esta doente, o que em geral gera preconceito e por vezes obriga a PVHIV/aids a
esconder a medicacao (Teixeira e Silva, 2008). O medo da discriminacao
também as leva a selecionar os individuos que podem conhecer a sua condicao
de satde.

Por outro lado, a eficacia ja comprovada da terapia antirretroviral e os efeitos
positivos da medicacdo — fato que é reforcado continuamente por todos os
profissionais de saide que atendem as PVHIV/aids — pode incentivar essas
pessoas a aderir ao tratamento, uma vez que os beneficios superam os efeitos
adversos que a medicacao costuma causar. Um desses efeitos é a lipodistrofia —
alteracdo da distribuicdo da gordura corporal —, que assusta muitos portadores,
uma vez que causa mudancas visiveis no corpo, o que pode denunciar
publicamente sua condicao sorolégica. Em geral, os pacientes desenvolvem
problemas de autoimagem e baixa autoestima. De qualquer forma, as PVHIV
veem no tratamento antirretroviral a possibilidade de continuar a viver com
qualidade.

Vale lembrar que a manutencao do acompanhamento médico necessario, com
realizacdo de exames de CD4 e carga viral, torna-se muitas vezes angustiante,
pois seu resultado revela a condic¢do de satide da PVHIV. Manter o tratamento
exige interesse e disciplina. O vinculo com um servico de satde é essencial para
ajudar o paciente no processo de adesao.

Perda da esperanca

Ao receber o diagndstico positivo, a PVHIV tem a esperanca de que o resultado
esteja incorreto. No momento seguinte, torce para manter-se assintomatica por
longos anos. Quando surgem os primeiros sintomas, espera que 0s
medicamentos nao produzam efeitos colaterais. E mantém sempre a esperanca
de que seja descoberto um medicamento capaz de curar a aids.

O surgimento de doencas oportunistas, a primeira internagao hospitalar ou o
agravamento do quadro geral podem levar a pessoa a desesperanca em relacao
ao tratamento. Para alguns, comeca agora uma fase de crescente dependéncia de
profissionais de satde e pessoas proximas, amigos ou familiares. Assim, a perda



da saude é vivenciada aos poucos.

Segundo Souza (2008), trata-se do inicio de um periodo marcado por incertezas
e por um prognostico dificil de precisar. O medo da dor e da deterioracao fisica é
constante. A pessoa comeca a ter fantasias sobre a fase terminal de vida,
principalmente se necessitar de periodos longos de internacdao, que demandem
cirurgias e procedimentos clinicos de prognostico incerto. A morte se torna mais
préxima, e o medo de que ela se concretize aumenta. Surge o que se denomina
luto antecipatorio — a angustia da separacao das pessoas que ama, a necessidade
de resolver suas pendéncias e a certeza de que ndo realizara o seu projeto de vida
(Fonseca, 2004). De acordo com Rolland (1998), a experiéncia de antecipagado
da perda envolve uma gama de respostas emocionais que podem incluir
adaptacdo a uma nova situacao, ansiedade de separacao, solidao existencial,
tristeza, desapontamento, raiva, ressentimento, culpas, exaustao e desespero.

A reorganizacao da vida

No estudo de Souza (2008), os entrevistados destacaram trés figuras de apego
que foram importantes na reorganizacao da vida: a religiao, os filhos e os
profissionais de saude.

Desde as primeiras civilizagoes, a humanidade busca nos deuses explicacoes
para a saude e a doenca (Sampaio, 2002). E, diante da adversidade, “os valores
religiosos podem ser uma forca positiva para o conforto e a recuperacao do
paciente se ele estiver seguro de que seus valores serao respeitados” (Souza e
Moraes, 1998, p. 91).

Faria e Seidl (2006) mostraram que a religiosidade contribui para que as
PVHIV/aids se sintam amparadas para enfrentar a situacao vivenciada. As
autoras apontam a importancia da religiosidade no aumento da autonomia e do
suporte social dos entrevistados. No estudo realizado, as pessoas que lidavam
com a condicdo de soropositividade de forma mais adaptativa faziam uso de sua
religiosidade de forma positiva e tenderam a apresentar mais sentimentos
prazerosos relativos ao bem-estar subjetivo.

O suporte social também € um fator que contribui para que as PVHIV se sintam



mais apoiadas e enfrentem o dia a dia com a infec¢do de maneira mais
satisfatoria. Seidl et al. (2007), em pesquisa que investigou a adesdo ao
tratamento com antirretrovirais por PVHIV, concluiram que os portadores com
adesao satisfatoria percebiam mais disponibilidade de suporte social e estavam
mais satisfeitos com ele.

Os filhos sdao uma poderosa figura de apego a vida. Muitas mulheres lutaram e
continuam lutando para viver em funcao deles. Entre mulheres vivendo com
HIV a preocupacado em relacao aos filhos costuma ser constante. Segundo
Galvao e Paiva (2011), os filhos sdao um forte motivo para viver, para cuidarem
de si e para buscar o tratamento adequado.

E, finalmente, o suporte de um profissional da saude € primordial para as
PVHIV. A necessidade de um vinculo de confianga entre o paciente e o
profissional (médico, psicdlogo, enfermeiro, assistente social) é essencial para o
sucesso do tratamento. Muitos pacientes buscam no profissional de saude
acolhimento e apoio para manter sua luta e sua esperanca. (Sanches, 1997).

Em sua pesquisa, Souza (2008) observou que a maioria dos participantes
encontrou estratégias que os auxiliou na reorganizacao da vida, ou seja, esses
individuos reconheceram e elaboraram suas perdas e identificaram novas
possibilidades de viver e conviver com a doenca. Faria e Piccinini (2010)
relatam, em sua pesquisa com gestantes, perspectivas para o futuro e
ressignificacdo da doenca. Apos os medos e a inseguranga, houve alegria e
sentimentos de felicidade pela gravidez e pelo nascimento, e o que contribuiu
para tanto foi o apoio da familia e do parceiro.

Consideracoes finais

A humanidade passou por profundas transformac6es com o surgimento da
epidemia de HIV/aids. Antes da terapia antirretroviral altamente ativa (Haart, na
sigla em inglés), o grande numero de mortes trazia sensacoes de impoténcia,
angustia e frustracdo para os profissionais de saide, e panico para as
PVHIV/aids. Porém, depois da introducao dessa terapia, o panorama mudou:
com tratamento adequado, os pacientes vivem por tempo indeterminado e
mantém com sua equipe de cuidado vinculos de longa duracao.



Nesse contexto, é importante considerar a necessidade das PVHIV/aids de
elaborar seus lutos em cada etapa da doenca e assim manter sua adesao ao
tratamento e a vida. Ao mesmo tempo, é fundamental contar com profissionais
capacitados que saibam reconhecer os lutos e perdas desses pacientes, para
auxilia-los no processo de elaboracao e ajuda-los a construir uma nova
identidade e reorganizar a prépria vida.

Para lidar com os iniumeros lutos das PVHIV/aids, os servicos de satiide devem
priorizar a politica de humanizacdo, desenvolvendo um ambiente em que o
paciente se sinta acolhido e respeitado e tenha suas necessidades pessoais e
sociais reconhecidas. S6 assim sera possivel a eles tracar as melhores estratégias
possiveis para o enfrentamento de seus desafios.
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7.

O cuidado integral e os desafios de conviver com a doenca renal cronica



Ana Catarina Tavares Loureiro

e Maria Carlota de Rezende Coelho

A doenca renal cronica (DRC) é uma patologia coexistente tanto em paises
desenvolvidos quanto nos paises em desenvolvimento, embora, de acordo com
Couser et al. (2011), afete de forma desproporcional mais intensamente a
populacdo de baixa renda quando comparada a de maior poder aquisitivo. E uma
condicao clinica grave, mas passivel de tratamento e prevencao.

A definicdo que adotamos para DRC é a da National Kidney Foundation (NKF,
2002, p. 44):

Lesdo presente por um periodo igual ou superior a trés meses, definida por
anormalidades estruturais ou funcionais do rim, com ou sem diminuicdo da
filtracdo glomerular (FG), evidenciada por anormalidades histopatolégicas ou de
marcadores de lesdao renal, incluindo alteracGes sanguineas ou urinarias, ou ainda
de exames de imagem; filtracdao glomerular menor que 60 mL/min/1,73 m? por
um periodo igual ou superior a trés meses com ou sem lesdo renal.

A classificacdo de 2015 realizada pela NKF considera a DRC em cinco estagios.
No primeiro deles, a lesdao renal ndo ocasiona déficit da filtracao glomerular
(FG), a qual se encontra normal ou aumentada; ja no quinto estagio a FG é
menor que 15 ml/min/1,73/m2. Nessa fase, geralmente principiam os sinais e
sintomas urémicos — inapeténcia, nauseas, solucos, perda de peso, adinamia
(grave fraqueza muscular), anemia, acidose metabolica, marcadores bioquimicos
da funcao renal elevados —, sinalizando que houve perda da homeostase
organica. Nesse momento, é indicada terapia de substituicao renal: hemodialise
ou dialise peritoneal, ou, nos casos possiveis, transplante renal.

Em nosso pais, dados do censo de 2014 da Sociedade Brasileira de Nefrologia
(SBN) apontam que existem 552 pacientes para cada um milhdo de pessoas. A
taxa bruta de mortalidade é da ordem de 19%, estando a grande maioria em



tratamento hemodialitico (Sesso et al., 2016).

De acordo com Bastos e Kirsztajn (2011), a melhor forma de tratar a DRC esta
apoiada em trés pilares: diagnostico precoce da doenca; encaminhamento
imediato para tratamento nefroldgico; e otimizacdao de medidas para preservar a
funcao renal.

A evolucado das possibilidades terapéuticas para a doenca renal cronica —
particularmente a terapia dialitica de qualidade e medicamentos como anti-
hipertensivos, quelantes do fésforo e moduladores da eritropoiese, entre outros —
propiciou uma maior sobrevida. Porém, ndao podemos nos esquecer dos fatores
que estao além do corpo fisico e impactam a qualidade de vida e,
consequentemente, a saide dessa populacao.

Diversos estudos apontam que ha um percentual significativo de pacientes
portadores de doenca renal cronica (DRC) que ndo tém acompanhamento com
nefrologista. Em torno de 34% receberam o diagnostico em situacOes criticas,
necessitando iniciar terapia dialitica em carater de urgéncia. Nesse contexto, a
indicacdo terapéutica ndo é uma escolha, mas uma ferramenta para salvar a vida
(Coutinho e Tavares, 2011).

Depois de sair da situacao de urgéncia clinica, o paciente é habitualmente
encaminhado a uma unidade-satélite para continuar o tratamento. De acordo com
Sesso (2016), em nosso pais, 91,4% dos pacientes que realizam terapia de
substituicdao renal recebem hemodialise, modalidade terapéutica que substitui
parcialmente a func¢do renal. O impacto de conviver com uma maquina que
substitui seus rins é grande para o paciente, pois exige que ele frequente o centro
de nefrologia pelo menos trés vezes por semana para submeter-se a sessoes de
hemodialise, que duram cerca de quatro horas. Além disso, seus habitos de vida
também sofrem alteracoes: restricdes alimentares; reducdao da ingestao de
liquido; cuidados com o acesso vascular; medicamentos; exames de rotina. Toda
essa transformacao chega a vida desses pacientes em cascata, e 0 gerenciamento
dessas novas necessidades pode ser muito dificil tanto na fase inicial do
tratamento quanto na manutencao deste.

Convém lembrar que as alteracoes da imagem corporal também estao presentes,
quer pela existéncia de um cateter para o acesso venoso central, quer pela fistula
arteriovenosa ou pela presenca de um cateter intra-abdominal. Isso impacta,
sobretudo, as pacientes. Ha, ainda, as alteracbes hormonais e bioquimicas



inerentes a doenca renal, que ocasionam uma reducao da libido para ambos os
sexos, gerando angustia e sofrimento.

Constatou-se nesse grupo de pacientes percentuais significativos de transtornos
mentais. Moura Junior et al. (2006) encontraram transtornos psiquiatricos em
37,3% dos pacientes submetidos a terapia dialitica. Montilla, Duschek e Del
Paso (2016) constataram depressao em 27% e ansiedade em 36,5% deles. Ja
Stasiak et al. (2014) observaram que 29,6 % dos pacientes sofriam de transtorno
depressivo e 11,1% padeciam de ansiedade.

O risco de suicidio também tem sido detectado nesses pacientes. Keskin e Engin
(2011) encontraram um risco considerado leve, mas outros autores tém descrito
indices mais elevados: Moura Junior et al. (2008) relatam que 16,4% dos
pacientes correm esse risco; ja Chen et al. (2010) encontraram uma prevaléncia
de 21% de ideacdo suicida nos pacientes em terapia dialitica.

Nesse contexto, o profissional de satde é convidado a atuar como cuidador do
paciente. E importante compreender que o cuidado “abrange mais que um
momento de atencao, de zelo e de desvelo. Representa uma atitude de ocupacao,
preocupacao, de responsabilizacdo e de envolvimento afetivo com o outro”
(Boff, 1999, p. 33).

Para cuidar, portanto, ndo basta oferecer terapia dialitica; é necessario considerar
o desafio de assimilar e gerenciar tantas informagdes novas e tantas alteracoes
nos habitos de vida. Muitas vezes, o paciente ndao compreende o que esta lhe
acontecendo.

E fundamental que as orientacdes sejam realizadas de forma clara e simples, ndo
sO pelo volume de informacGes e pelo ineditismo destas, mas também pela
constatacao, em alguns estudos, da existéncia de alteracdes cognitivas nesse
grupo de individuos. Pesquisas (Condé et al., 2010; Guanaré et al., 2016;
Bossola et al., 2011) demonstraram essa realidade. Metanalise realizada por
Etgen et al. (2012) conclui que existe correlacao entre o declinio cognitivo e a
doenca renal cronica independentemente do estagio; esse achado foi mais
consistente nos pacientes que apresentavam filtracao glomerular menor que 45
ml/min/1,73m?2.

Quanto ao risco de suicidio presente nessa populacao, é importante ressaltar que,
na historia da humanidade, esse ato tem uma trajetoria de mitos e preconceitos.



Esses pacientes tem dificuldades para relatar ao médico ou enfermeiro a
presenca desses pensamentos de forma direta; frequentemente afirmam: “A
morte seria um descanso, ndo atrapalharia ninguém”; “Meu Deus, ficar nesse
mundo, nesse sofrimento? Se Deus me levasse seria melhor”; “Para viver dessa
forma, seria melhor dormir” (referindo-se a morte). Ampliar a escuta para
alcancar o real significado dessas expressoes € necessario, porém nem sempre
facil — em virtude das demandas inerentes as atividades de uma unidade de
dialise e a auséncia de capacitacdo para lidar com essas situacdes —, o que
frequentemente resulta em receios infundados quanto ao tema.

Para melhor compreender o suicidio, recorremos as recomendacoes da
Organizacdao Mundial de Satide (WHO) e a Durkheim, um dos primeiros a
analisa-lo desprovido de julgamento moral. A definicdo de suicidio elaborada
por esse autor (2008, p. 13) é a seguinte: “Todo caso de morte que resulta direta
ou indiretamente de um ato positivo ou negativo praticado pela propria vitima,
ato que a vitima sabia dever produzir esse resultado”.

Ja a OMS (WHO, 2016) informa que suicidios sdo preveniveis. As medidas de
prevencao recomendadas sdo: restricao do acesso aos meios de suicidio, tais
como pesticidas e armas de fogo; reducdo do uso abusivo de alcool;
identificacdo precoce das pessoas portadoras de transtornos mentais, dor cronica
e estresse agudo; acompanhamento e apoio comunitario das pessoas que
tentaram suicidio.

O documento da OMS (WHO, 2012) denominado Public health action for the
prevention of suicide recomenda como estratégia de prevencao o treinamento de
pessoas que estdao em contato direto com esses individuos, como os membros da
atencao basica de saude e equipes de emergéncia, professores, lideres
comunitarios, lideres religiosos e espirituais.

A referida publicacdo é um convite para que todos sejamos membros dessa rede
de protecdo do suicidio. Em especial, acreditamos que os lideres
religiosos/espirituais tém papel relevante no gerenciamento das limitacoes e dos
desafios impostos pela doenca. Além disso, pesquisas sugerem melhoras clinicas
importantes obtidas com a espiritualizacdo dos individuos. Segundo Lucchetti et
al. (2010), estudos indicam uma associagao positiva entre
religiosidade/espiritualidade e desfechos clinicos e laboratoriais. De acordo com
Botega (2006), pessoas mais ligadas a religido apresentam menor indice de
suicidio.



Compreendemos a espiritualidade da mesma forma que Koenig et al. (2001):
como “uma busca pessoal de compreensdo das questdes ultimas acerca da vida,
do seu significado, da relacdo com o sagrado e transcendente” (ibidem, p. 18).
Inserir a espiritualidade nos cuidados com os pacientes aponta para uma
“possibilidade terapéutica, mais integrativa [...], complementar e ndo alternativa,
como as vezes é sugerida pelo senso comum” (Loureiro et al., 2015, p. 38) — o
que nos conduz a uma visao menos reducionista a respeito da pessoa que esta
sob nossos cuidados profissionais.

Acreditamos que compreender o papel da espiritualidade na qualidade de vida
dos individuos é fundamental para qualificar a atencdo a satide dos pacientes.
Porém, o assunto ainda encontra dificuldade na rotina de cuidados, nao so pela
equipe de profissionais — que muitas vezes a considera um tema de competéncia
apenas dos te6logos — como pelo proprio paciente, que pode compreender
espiritualidade/religido e cuidados com a saide como incompativeis.

Respeitar a espiritualidade/religiosidade dos pacientes é um dever da equipe de
saide. As recomendac0es técnicas para a assisténcia integral em nossa
Constituicao Federal (Brasil, 1988) garantem assisténcia religiosa. A Lei n.
9.982 (Brasil, 2000) institui o acesso de todos os religiosos aos hospitais, quer
sejam publicos ou privados. No caso das unidades de dialise, ressaltamos que
estas podem estar localizadas fora de hospitais, mas isso ndo deve ser impeditivo
para que o paciente receba esse tipo de cuidado.

Entendemos que o éxito da terapéutica do paciente portador de doenca renal
cronica se apoia na visao integral do cuidado, o qual deve ser realizado por
equipe interdisciplinar, em que todos sao fundamentais. Ndo se deve esquecer
que o protagonista dessa acao € o paciente, o qual precisa estar completamente
incluido nas decisoes relativas ao seu tratamento, pois também é responsavel por
elas.
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8.

Cuidados com o paciente oncologico



Marcello Ferretti Fanelli

e Maria Luiza Faria Nassar de Oliveira

Introducao

Segundo a International Agency for Research on Cancer (IARC), em 2012 foram
diagnosticados cerca de 14 milhGes de casos novos de cancer no mundo, com 8,2
milhdes de 6bitos causados pela doenca. Em 2030, a incidéncia mundial deve ser
de 21,7 milhdes de casos novos, com 13 milhGes de 6bitos. Embora o cancer seja
mais incidente nos individuos com mais idade (45 a 75 anos), a doenca pode
acometer os individuos ao longo de todo o curso da vida (Ferlay et al., 2013).

Obviamente, os receios, expectativas e necessidades variam de acordo com a
fase da vida na qual o paciente se encontra, com a perspectiva do tratamento e
até mesmo com o grau de entendimento de todo o processo de diagnostico e
tratamento.

Se considerarmos que a saude do individuo depende de um equilibrio entre
corpo, mente e ambiente, € importante rever alguns conceitos técnicos sobre o
cancer e seu tratamento antes de enfocarmos propriamente seus aspectos
psicologicos.

Definicao de cancer

A palavra “cancer” vem do latim e significa caranguejo. O motivo para tal
significado se da pelo formato do animal e pela caracteristica de “agarrar e nao
soltar”. O termo cancer se refere a um crescimento celular anémalo, com
capacidade de invadir estruturas vizinhas e disseminar-se a distancia, levando o
paciente ao 6bito. Cabe ressaltar que nem todo tumor é um cancer. A relacao
entre a doenca e o crustaceo parece um tanto distante, mas o sentimento de ter



um caranguejo preso a uma parte do corpo nos faz imediatamente pensar numa
forma de nos livrar dele rapidamente.

Nos ultimos anos, com o sequenciamento do genoma humano, temos assistido a
uma grande evolucao no conhecimento da genética do cancer. Tal conhecimento
deixa claro que o cancer é uma doenca genética, abrindo uma janela para o
desenvolvimento de terapias dirigidas contra alteracdes especificas (Jamieson,
Chang e Biankin, 2015). Esse conceito é muito importante e nao deve ser
confundido com doenca hereditaria, uma vez que hereditariedade significa a
transmissao da doenca de uma geracao para outra. Na imensa maioria dos casos,
o cancer é uma enfermidade esporadica, causada por acimulo de mutacoes ao
longo da vida, induzida por agentes externos (tabaco, alcool, virus, radiacoes
ionizantes etc.) ou por simples erros na replicacao celular ocorridos ao acaso
(Kulkarni e Carley, 2016).

A individualizacdo genotipica também permitiu aos oncologistas tratamentos
mais especificos, menos agressivos e mais efetivos no controle da doenca.
Apesar dos avancos, muitos desses novos tratamentos ainda tém carater paliativo
e a cura continua a depender do diagnoéstico precoce da doenga.

Alteracoes organicas causadas pela doenca

Uma caracteristica basica do tumor € o crescimento local, com invasao das
estruturas vizinhas. Muitas vezes, a percepcao dos sinais e sintomas da doenca
podem ser precocemente manifestadas ou percebidas. Por outro lado, em espagos
mais amplos — como a cavidade abdominal ou a caixa toracica —, eles podem
aparecer tardiamente, quando a doenca ja esta em estagio mais avancado.
Sintomas inespecificos, como febre e perda ponderal podem estar presentes de
maneira independente a topografia do tumor. Os demais sintomas localizatorios
podem diferir muito de paciente para paciente, devendo ser observados quanto a
cronicidade, intensidade e modificacdo evolutiva. S6 depois de obter essas
informacgoes o médico podera, junto com o paciente, julgar a necessidade de
investigacao complementar. Cabe lembrar que a presenca desses sintomas de
maneira isolada ndo significa necessariamente a presenca de cancer.



Topografia do tumor [Possiveis sinais e sintomas

Cranio Dor de cabeca, tonturas, nauseas

Cabeca e pescoco | Tosse, engasgamento, rouquidao, dor local, dor e dificuldac

Torax Dor toracica, tosse, expectoracao sanguinolenta, falta de ar,
Abdome Dificuldade de digestao, dor abdominal, nauseas ou vomitc
Trato urinario Sangue na urina, dificuldade de miccao

Trato genital Sangramento vaginal, dor local, sangramento

Mama Nodulos, saida de secrecao pelo mamilo, alteracdo na pele

Pele Aparecimento de feridas ou lesdes escurecidas




Principios de diagnéstico e tratamento oncologico

O primeiro passo dado pelo médico, ao suspeitar de um cancer, é obter material
para bidpsia. O exame anatomopatoldgico, seguido de uma complementacao por
exame imuno-histoquimico é a ferramenta cabal para estabelecer o diagnostico
definitivo.

A seguir, inicia-se o processo de estadiamento. Nessa etapa, realizam-se exames
radiologicos para definir o tamanho do tumor, descobrir se comprometimento
linfonodal regional e se existe doencga a distancia.

Na maior parte das vezes, o diagndstico precoce da doenca esta relacionado com
uma grande possibilidade de cura. Entretanto, quando existe metastase, a cura so
é possivel em uma pequena parcela dos casos. Dessa forma, o tratamento
oncologico pode ser dividido, grosseiramente, em curativo e paliativo.

O tratamento pode ser multimodal, combinando cirurgia, radioterapia,
quimioterapia e bloqueio hormonal, nas diferentes etapas de evolucdo da doenca
ou ndo. O que determina a utilizacdo dos diferentes métodos de tratamento sao
as caracteristicas de cada doenca e de cada paciente.

O principio fundamental da cirurgia oncologica é a resseccao completa do tumor
com margem de seguranca adequada. Tal modalidade costuma ser empregada em
doenca localizada. Na doenca metastatica, a cirurgia perde espaco, sendo
indicada apenas em situacOes muito especificas (Matula et al., 2009).

A radioterapia, que pode ser empregada na doenca localizada ou metastatica, tem
a finalidade de melhorar a capacidade de cura ou de tratar sintomas relacionados
a doenca local (Baumann et al., 2016).

Ja a quimioterapia costuma ser usada com finalidade de cura, antes ou depois do
tratamento local (quimioterapia neoadjuvante ou adjuvante), podendo ser
curativa exclusiva (casos de linfomas e leucemias) ou ainda paliativa, no caso de
doenca metastatica (Palumbo et al., 2013).



Alteracoes organicas causadas pelo tratamento

Muitas vezes o tratamento do cancer é agressivo, independentemente da
modalidade empregada.

Na doenca localizada, a cirurgia implica, em boa parte dos casos, a necessidade
de retirada total ou parcial dos 6rgaos envolvidos. Podem ocorrer danos as
estruturas vizinhas a lesdao, como vasos sanguineos, nervos ou ligamentos.
Alteracdes em funcoes basicas como fala, degluticao, capacidade de ingestdao
alimentar, digestdo, eliminacao de fezes, disfuncao sexual, controle
esfincteriano, locomocao e realizacao de atividades fisicas por vezes acontecem.
Mais recentemente, técnicas menos invasivas tém ganhado espaco, visando
poupar o paciente de resseccoes amplas e minimizando o desconforto e as
sequelas poOs-cirurgia.

Quanto a radioterapia, durante muito tempo foram utilizados equipamentos
conhecidos como “bombas de cobalto”. Para tratar de maneira efetiva o local da
doenga, esses aparelhos irradiavam também estruturas vizinhas, trazendo muitos
efeitos secundarios, tanto agudos como em longo prazo. Aos poucos, eles vém
sendo substituidos por equipamentos mais modernos, capazes de proporcionar
tratamentos mais efetivos e menos agressivos — ou seja, permitindo doses
maiores e mais concentradas de radiacdo nas lesdes-alvo, poupando as estruturas
saudaveis dos efeitos nocivos do tratamento.

O tratamento medicamentoso (quimioterapia, imunoterapia ou bloqueio
hormonal) pode ser empregado em muitas fases da evolugcdao de um tumor, tendo
carater curativo ou paliativo, como vimos. Dificilmente usa-se um medicamento
oncologico sem que haja algum tipo de efeito secundario. Os efeitos secundarios
podem ser transitorios ou ndo, intensos ou fracos; tudo depende da dose e da
frequéncia utilizadas, bem como de caracteristicas fisiologicas ou metabolicas de
cada paciente. Os sintomas podem se apresentar nas seguintes formas: alopecia,
rash cutaneo, pele seca; nauseas, vomitos, diarreia, mucosite oral, constipacao
intestinal, alteracdo de paladar; falta de ar (fibrose pulmonar); hipertensao
arterial, insuficiéncia cardiaca; insuficiéncia renal; alteracao de fungao hepatica;
dor muscular; alteracdo de sensibilidade; diminuicao na contagem de células do
sangue; disfuncdo sexual; amenorreia; infertilidade.



Distarbios psiquiatricos no paciente oncologico

Cerca de 50% dos pacientes com cancer apresentarao, durante o curso da doenca
ou do tratamento, disturbios emocionais. Os pacientes de maior risco sdao aqueles
com doenca avanc¢ada, doencga psiquiatrica prévia e dor mal controlada. Os
problemas mais frequentes sao: depressao, transtorno de adaptacado, ansiedade e
delirium (Derogatis et al., 1983).

A depressao é muito frequente em pacientes com diagnostico de cancer. Em uma
pesquisa norte-americana que avaliou mais de 21 mil pacientes, a depressao
maior foi encontrada em 6% a 13% dos casos. Porém, em outras publicacoes,
esse numero atingiu 35%. Apesar das dificuldades metodologicas para
demonstrar tais resultados, a depressdo pode ter impacto negativo no resultado
do tratamento oncol6gico e até mesmo aumentar a probabilidade de um
individuo vir a desenvolver neoplasia. Os principais fatores de risco associados
ao diagnostico sdo: historia prévia de depressao, presenca de sintomas
relacionados ao cancer e idade menor que 50 anos. O diagndstico nao é simples,
uma vez que sintomas causados pelo cancer ou pelo proprio tratamento (perda de
apetite, fadiga, disttrbios de sono induzidos por medicamentos) por vezes se
apresentam de maneira sobreposta.

Para o diagnostico de depressao maior, a presenca de cinco ou mais dos sintomas
citados a seguir devem estar presentes por um periodo consecutivo de duas
semanas, representando alteracao no padrao de comportamento do individuo:
sentir-se deprimido, quase todos os dias, na maior parte do dia; menor interesse
em realizar atividades habituais, quase todos os dias, na maior parte do dia;
diminuir de peso sem dieta (perda de mais de 5% do peso habitual); insonia ou
hipersonia diaria, quase todos os dias; agitacao psicomotora; fadiga quase diaria;
sentimentos de inutilidade ou culpa excessiva ou inapropriada quase todos os
dias; diminuicdo da capacidade de pensamento ou de tomar decisdes quase todos
os dias; pensamento de morte ou intencdo suicida recorrente ou tentativa de
suicidio.

A abordagem multiprofissional é fundamental para um tratamento adequado do
quadro — além da farmacoterapia, que pode ser utilizada em casos de depressao



moderada ou grave. Existem varias classes de antidepressivos, com perfis
proprios de efeitos terapéuticos e colaterais. A escolha do medicamento deve
levar em conta os sintomas apresentados pelo paciente, eventuais interacoes
medicamentosas e efeitos colaterais (Ostuzzi et al., 2015).

E importante ressaltar que alguns antidepressivos — fluoxetina, paroxetina e
sertralina — podem inibir o metabolismo do Tamoxifeno, medicamento
bloqueador de estrégeno usado no tratamento do cancer de mama, embora
estudos recentes nao tenham demonstrado impacto na sobrevida. Apesar disso,
damos preferéncia ao uso de citalopram ou venlafaxina (Haque et al., 2016).

O transtorno de adaptacdao tem como caracteristica essencial o desenvolvimento
de sintomas emocionais ou comportamentais significativos em resposta a um ou
mais estressores psicossociais identificaveis. Os sintomas devem desenvolver-se
num periodo de trés meses apoés o inicio do(s) agente(s) estressor(es). A
importancia clinica da reacao é indicada por um acentuado sofrimento, que
excede o que seria esperado ou por um prejuizo significativo no funcionamento
social ou profissional (ou académico). Pessoas com esse tipo de distirbio
costumam responder muito bem a psicoterapia. Suporte social e medidas de
enfrentamento a doenca pelo paciente sdao fundamentais.

O diagnostico de ansiedade, muitas vezes, constitui um grande desafio, uma vez
que pode estar camuflado entre sintomas fisicos ou psicologicos. Os pacientes
apresentam tensao, insonia, vigilancia, desconforto respiratorio, preocupacao,
sensacao de formigamento e bruxismo. Numa traducdo mais precisa, medo,
preocupacgao ou apreensao seriam os termos adequados. O tratamento nao
farmacolégico da ansiedade inclui psicoterapia e intervencao comportamental. A
orientacdo e o apoio familiar sdo fundamentais para auxiliar os pacientes com
esse diagnostico. O tratamento farmacolégico, geralmente com
benzodiazepinicos, é indicado por periodos curtos. (Holland, 1989).

O delirium é uma doenca sem etiologia definida, caracterizada por alteracoes de
consciéncia, atencao, raciocinio, percepcao, comportamento, memoria, emocao e
ciclo sono-vigilia. A incidéncia em pacientes portadores de neoplasia é elevada,
variando entre 15% a 75%. Em pacientes hospitalizados por longos periodos ou
submetidos a tratamentos mais agressivos, a incidéncia por vezes é ainda maior.
O quadro pode ser desencadeado por doencas do sistema nervoso central ou em
consequéncia de outras doencas ou medicamentos, podendo ser multifatorial.
Existem alguns relatos de delirium associado a agentes quimioterapicos; porém,



a relacdo com corticosteroides é mais substancial. O tratamento do delirium
consiste em descobrir as causas da doenca e afastar eventuais fatores. Quando
medidas de suporte nao sao suficientes, a sedacao pode ser necessaria. O
Haloperidol é a droga de escolha para esses pacientes (O’Mahony et al., 2011).

Aspectos psicologicos diante do cancer

Quando o individuo é acometido por um cancer, muitos sentimentos florescem.
Perda de autoestima, alteracdo da imagem corporal e medo do 6bito sdo alguns
deles. A melhor maneira de ajudar o paciente a superar as etapas iniciais desse
processo é esclarecer todos os aspectos da doenca, do tratamento e do
prognostico. Entretanto, nem sempre esse processo de comunicacao é retilineo e
facil de ser implementado.

Elizabeth Kiibler-Ross (1988) foi a primeira autora a estudar de forma
sistematica a adaptacdo psicologica de pessoas que receberam o diagnostico de
doenca oncoldgica com prognostico reservado. Entrevistando doentes
oncologicos, ela percebeu a existéncia de varias fases de adaptacdao possiveis —
negacao, revolta, barganha, depressdo e aceitacao —, que nao sdao obrigatorias
nem ocorrem na mesma ordem. Inclusive, varias fases podem coexistir. A autora
também concluiu que nem todos os doentes enfrentam todas as fases
identificadas, embora experimentem, em geral, pelo menos duas delas. Ainda
que descritas originalmente da observacao de doentes oncologicos em fase
terminal, essas tarefas de adaptacdo podem ser vivenciadas em outras situacoes
de perda ou alteracdo, sentidas como significativas e as quais o individuo nao
tem capacidade ou possibilidade de modificar. Ou, se assim o fizesse, isso
acarretaria maior sofrimento.

E importante que os profissionais de satide conhecam essas fases de adaptacio
para que compreendam as reacoes dos doentes diante da angustia da doenca e da
morte e lhes propiciem a ajuda adequada.

A doenca oncologica é acompanhada de acentuado sofrimento psicologico, que
atinge o doente e a familia. O doente enfrenta, a partir do momento do

diagnostico, um conjunto de mecanismos e de comportamentos de adaptacdo a
doenca e a suas circunstancias. A grande prevaléncia de quadros de ansiedade e



depressdo no seu percurso € mais acentuado na fase terminal.

Diante desses fatores, é importante tracar um plano terapéutico global integrado
aos cuidados somaticos e psicologicos em todos os estagios da doenca
oncologica.

Possivelmente ndo existe uma forma unica de reacao psicoldgica a doenga
oncologica que se possa considerar adequada. Cada doente lida com a
enfermidade de forma pessoal e individual; porém o fato de alguns pacientes
oncologicos tenderem a reprimir a expressao de suas emog¢oes pode contribuir
para o aumento dos niveis de ansiedade e depressao. Em contrapartida, aqueles
que utilizam estratégias focadas no problema e procuram apoio psicolégico
conseguem manter a autoestima elevada, melhor qualidade de vida e melhor
adaptacado a doenca.

Muitas das dificuldades encontradas por pacientes e profissionais de satde estao
relacionadas as expectativas e necessidades diferentes desses individuos. Do
ponto de vista cultural, temos grande dificuldade de aceitar situacoes dificeis
relacionadas a vida, a morte e até mesmo a doenca. Logicamente, a necessidade
de compreensdo de um tratamento curativo é mais aguda e direta. Ou seja, se
para salvar a vida de um paciente for preciso realizar uma cirurgia ampla ou um
tratamento quimioterapico com maior potencial de toxicidade temos, como
profissionais da saide, o dever de dar todo tipo de informacao e suporte para que
o paciente e seus familiares possam compreender o tratamento para alcancar esse
nobre fim.

A experiéncia e a sensibilidade do médico, assim como a preocupacao
manifestada e a disponibilidade na prestacdao de cuidados ao longo da evolucao
da doenca sdao enormes fontes de apoio para o doente e a familia. Um dos
aspectos importantes para uma pessoa em fase terminal é a possibilidade de falar
sobre sua morte. O médico deve abordar essa tematica, disponibilizando o seu
tempo para ouvir e partilhar experiéncias.

Entretanto, muitas vezes lidamos com tratamentos de carater paliativo. Nesse
cenario, alguma subjetividade ganha espaco e inimeros questionamentos podem
ser feitos. Em geral, as indagacoes sdo relacionadas a eficacia do tratamento
sugerido, aos efeitos secundarios deste e a qualidade de vida em funcao da
doenca. Aspectos culturais, religiosos, idade em que o diagnéstico de cancer foi
feito e estrutura familiar tém grande peso na aceitacao de sua condigdo pelo



paciente.
Alguns exemplos:

mPaciente idoso, cercado de cuidadores, diagnosticado com cancer incuravel. Ele
deve, necessariamente, ser informado sobre o prognostico da doenga? A
informacdo pode induzir ou piorar quadros depressivos? Ou pode-se pensar que
essa pessoa tem o direito de saber o que vai lhe acontecer, para planejar seus
ultimos dias, fazer alguma coisa que gostaria muito de ter feito e ainda ndo o
fez?

mPaciente jovem, filhos pequenos, portador de doenca grave. Devemos informar
tudo, para que um planejamento familiar futuro seja realizado? Ou, se agirmos
dessa forma, podemos induzir algum grau de desespero em toda a familia caso
esta ndo tenha um suporte adequado?

Fato é que ndo existe uma férmula tinica para lidar com essas situagoes. Os
profissionais devem agir de forma integrada para reconhecer em cada individuo
a melhor maneira de ajudar.

Diversos aspectos da doenca sdao capazes de desencadear reacOes emocionais
intensas e prolongadas. A incerteza em relacdo ao futuro, o sofrimento e a dor
fisica, a dependéncia, a perda de controle sobre os acontecimentos, os efeitos
secundarios dos tratamentos, a recidiva da doenca e os problemas da separacao e
da morte tém grande impacto psicologico.

Sabemos que muitos tratamentos oncoldgicos causam transtornos fisicos aos
pacientes. Por exemplo: o tratamento de dois canceres muito frequentes — mama
e prostata — € a castracao temporaria ou definitiva. Podemos imaginar o impacto
que uma abordagem como essa causa em uma mulher ou homem em idade
precoce, uma vez que passam a lidar com perda de libido, impoténcia, alteragao
na distribuicdo de pelos e gordura, risco de osteoporose etc.

Outra situacgao dificil origina-se dos efeitos da quimioterapia. Imaginem o
paciente que permite ser tratado com uma substancia que o fara perder os
cabelos, vomitar, ter diarreia, fraqueza e outros tantos sintomas.

Certamente, toda a complexidade dos fatos expostos também coloca nosso



paciente em uma fragil situacdo social, tanto no contexto familiar como no
profissional. Muitos enfrentam o divorcio ou o medo de perder posto de
trabalho. Tudo isso deve ser cuidadosamente abordado e considerado no
momento de informar o paciente e seus familiares sobre uma doenca grave que
exige tratamento tao complexo.

Diante de tudo que foi exposto, existe um traco comum presente em todos
aqueles que recebem o diagnoéstico de cancer: a esperanca. E ela que permite que
se sujeitem a exames e tratamentos médicos na expectativa de encontrar a cura.
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9.

Cuidados paliativos no século 21



Daniel Neves Forte

e Daniela Achette

O conceito de cuidados paliativos no século 21

Segundo a definicdao de 2002 da Organizacao Mundial de Satde (OMS), os
cuidados paliativos constituem

uma abordagem para cuidar de sofrimento e promover a qualidade de vida de
pacientes e familiares que enfrentam doencas ameacadoras. Procura-se
primariamente a prevencao e o alivio de sintomas de sofrimento fisico, psiquico,
social e espiritual, entendendo que a morte faz parte da vida sem, no entanto,
antecipa-la nem mesmo adia-la a qualquer custo. (WHO, s/d)

A fim de que seja oferecido cuidado paliativo de qualidade, supGe-se o respeito a
autonomia do paciente, aos seus valores de vida e as suas preferéncias sobre
como gostaria de ser cuidado caso enfrentasse uma situacao de fim de vida
(Strand, Kamdar e Carey, 2013).

Por muito tempo se entendeu que o cuidado paliativo deveria comecar quando
uma doenca se caracterizasse como incuravel e irreversivel. Quando se “fechava
0 prognostico”, e “ndo havia nada mais a fazer” pelo paciente, iniciava-se o
cuidado paliativo. Essa abordagem mostrou inumeras limitacdes: com o
desenvolvimento de novas tecnologias e possibilidades de intervencao, essa
transicdo era cada vez mais postergada e o atendimento acabava ocorrendo nos
ultimos dias ou horas de vida do paciente. Mais ainda, a transi¢cdo acontecia de
forma abrupta, com pacientes e familias frequentemente sentindo-se
abandonados, despreparados e desamparados diante de uma morte que se
apresentava iminente. Além disso, mudava nao apenas o foco do cuidado como a
equipe que cuidava, rompendo-se por vezes um vinculo de meses ou anos.



Existia uma separagdo ideoldgica e cronoldgica, o que provavelmente muito
contribuiu para distor¢coes e preconceitos em relacao a indicacao dos cuidados
paliativos (WHO, 2002). Felizmente, ha um movimento crescente que vem
repensando esse modelo de indicacdo, na tentativa de integrar o cuidado
paliativo em momentos precoces ao tratamento ativo de uma doencga grave.

Desde 2002, a OMS recomenda uma abordagem diferente para uma antiga
situacdo (Strand, Kamdar e Carey, 2013). O modelo “tudo ou nada”, no qual o
cuidado paliativo entrava apenas nas situacoes de fim de vida, foi substituido por
um conceito muito mais abrangente. Hoje, entende-se que o cuidado ao fim da
vida seja talvez o cerne dos cuidados paliativos, mas estes sao muito mais
amplos. Conforme orientam a OMS (WHO, 2002), o Conselho Regional de
Medicina de Sao Paulo (Oliveira, 2008), a Associacao de Medicina Intensiva do
Brasil (Moritz et al., 2011), a American Thoracic Society (Lanken et al., 2008), a
American Society of Clinical Oncology (Ferrel et al., 2017), o cuidado paliativo
deve comecar no momento do diagnostico de uma doenca grave e ameacadora a
vida. Embora estejam cada vez mais integrados aos cuidados oncolégicos
contemporaneos, permanecem as barreiras ao envolvimento de cuidados
paliativos no cuidado de pacientes ndao oncoldgicos com uma doenca grave.
Atualmente, a integracdo da abordagem com pacientes com doenca pulmonar
obstrutiva cronica (DPOC) grave, insuficiéncia cardiaca congestiva avancada
(ICC), hipertensao pulmonar, doenca renal terminal, doencas neurodegenerativas
e em Unidade de Terapia Intensiva vem se ampliando; porém ha um longo
caminho a ser percorrido na formacao dos profissionais e na discussao sobre
beneficios relacionados a precocidade da indicacao (WHO, 2002).
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Figura 1: Integracao do cuidado paliativo para abordagem do sofrimento
integrado ao tratamento da doenca, conforme recomendacao da OMS 2002
(adaptado de Lanken et al. 2008).

Durante a evolucado da doenca os cuidados curativos e paliativos andam lado a
lado, ndo sendo excludentes, tendo os diversos profissionais envolvidos no
cuidado contribui¢cOes a propor para o controle de sintomas, sejam eles fisicos,
emocionais ou espirituais. Nos periodos de exacerbacao ou descompensacao da
doenga, junto com a intensificacdo do cuidado curativo deve haver a
intensificacdo do cuidado paliativo, buscando-se controlar tanto a doenca quanto
os sintomas do sofrimento.

Algumas diretrizes indicam equipes minimas (WHO, 2002; Gamondi, Larkin e
Payne, 2013), e na pratica interdisciplinar as diferentes especialidades e
abordagens — médico, enfermeira, psicologo, capeldo, nutricionista, assistente
social, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, entre outros — poderdao contribuir no
manejo de sintomas complexos e de dificil controle. Caso essa proposta de
manejo multidimensional e interdisciplinar seja inserida precocemente, entende-
se que a promocao da qualidade de vida sera otimizada pela
corresponsabilizacao entre paciente, familia e equipe nas decisdes tomadas na
trajetéria de tratamento e nos objetivos de cuidado. Além disso, a gestdao dos
sintomas e do sofrimento psicossocial e espiritual amplia o foco de cuidado:
deixa-se de tratar a exclusivamente a doenga e passa-se a tratar a pessoa que tem
uma doenca — uma pessoa com historia, com valores e com um projeto
existencial que necessita ser ouvido e considerado no momento de tomar
decisoes.

A conciliacao precoce da abordagem paliativa com o tratamento ativo traz
beneficio para pacientes, familias e profissionais envolvidos no cuidado (Strand,
Kamdar e Carey, 2013). Por outro lado, ha um crescente reconhecimento de que
0 aumento das intervengoes invasivas em estagios avancados de uma doenca
grave ndo promove necessariamente sobrevida com qualidade de vida, muito
pelo contrario. Atualmente, ha evidéncias de que a integracdo precoce e
simultanea dos cuidados paliativos as terapias modificadoras da doenca tende a
melhorar a qualidade de vida e a minimizar intervencoes invasivas, pois
colocam-se em pauta os valores do paciente e a proporcionalidade de tais



condutas na histéria da “pessoa” em tratamento, trazendo inclusive mensuravel
ganho de sobrevida com melhor qualidade de vida (Temel et al., 2010).

Cuidados paliativoes e cuidado centrado na pessoa

Em diferentes contextos e culturas ha um acordo sobre os valores centrais entre
os especialistas em cuidados paliativos: a necessidade de uma abordagem
holistica e individualizada que promova a autonomia e a dignidade do paciente
(Radbruch e Payne, 2009).

Nesse sentido, a aproximacao e a compreensdo da biografia do paciente, da
relacdo que ele e sua familia estabelecem com o mundo, dos vinculos
significativos, do contexto cultural e do sistema de valores e expectativas diante
do adoecimento serdo fundamentais para estabelecer um plano de cuidado
centrado nas necessidades do paciente e de seus familiares.

O foco de uma abordagem centrada no paciente é a preservacao da dignidade.
Levando em conta o ambito hospitalar, tratar e preservar esse valor é um desafio
imposto a todos os profissionais que atuam em cuidado paliativo. As pessoas que
recebem cuidados paliativos sdo um grupo que apresenta necessidades
complexas no manejo de sintomas, sejam eles fisicos, emocionais, sociais e/ou
espirituais, e infelizmente a violacdo da dignidade ndo é incomum no ambiente
hospitalar. Dada a elevada porcentagem de individuos com necessidade de
cuidados paliativos que sdo admitidos no hospital durante seu tltimo ano de
vida, o oferecimento de dignidade, bem como o reforco e a preservacao de
cuidados, sdo de vital importancia (Pringle, Johnston e Buchanan, 2015).

Mas como estabelecer um modelo no qual paciente, familiares e profissionais se
corresponsabilizam pelas decisGes relacionadas aos objetivos e condutas do
tratamento? Essa construcao impoe que o profissional esclareca e compreenda as
expectativas do paciente, o que idealmente deveria ser abordado com este.
Porém, em algumas situacoes, seja por impossibilidade clinica ou emocional da
pessoa, tais aproximacoes da biografia e valores sdo realizadas por meio do
cuidador responsavel, devendo este preferencialmente ser designado pelo
paciente. Outros aspectos sao: entender o contexto psicossocial do paciente;
alcancar um alinhamento entre paciente e equipe em relacao as possibilidades de



tratamento e preferéncias sustentadas pelos valores do paciente; e
empoderamento do paciente, envolvendo-o ativamente nas decisoes (Leblanc e
Tulsky, 2015).

Dor total: o cuidado a pessoa que sofre

Os especialistas em cuidados paliativos tém formacdo e conhecimentos
especializados no controle da dor associada a doencas cronicas e graves, nas
quais o manejo desse sintoma costuma ser desafiador. Os profissionais poderao
lancar mao de opioides e adjuvantes nao opioides, usando uma ampla gama de
terapias farmacologicas e nao farmacologicas (WHO, 2002).

A dor é uma experiéncia individual e subjetiva, e sua intensidade varia em
decorréncia de fatores como raca, sexo, idade, suporte social e cultural. Muitas
vezes, ela ndo depende apenas do estimulo nociceptivo. Segundo a literatura, a
dor acomete 60% a 90% dos pacientes com cancer avancado, e 30% a relatam
como moderada a intensa. (WHO, 2002; Davis e Walsh, 2004; Rustoen et al.,
2003).

Os clinicos de cuidados paliativos podem ser mais tteis quando lidam com a dor
no contexto de uma doenca grave ou com risco de vida ou quando ha sintomas
concomitantes de ndo dor que afetam a experiéncia desse paciente. Exemplos de
sintomas que modulam a experiéncia dolorosa sao fadiga, depressao, raiva,
medo da doenca, ansiedade, sentimentos de falta de esperanca e amparo
(Oliveira, 2008; Brasil, 2001).

Além disso, dado que muitos pacientes enfrentam profundo sofrimento
psicossocial e espiritual associado ao processo de adoecimento e as perdas
impostas por esse processo, uma equipe especializada em cuidados paliativos
tem competéncias para manejar sintomas que outras especialidades terao
dificuldade de controlar. A compreensao da dor como um sofrimento
multidimensional e modulado por diversas esferas surgiu com Dame Cicely
Saunders na década de 1960. Saunders descreveu como “dor total” os multiplos
fatores que causam significativo impacto em todas as esferas da vida do
paciente, sejam elas fisicos, emocionais, sociais ou espirituais, resultando em
piora da qualidade de vida. (Richmond, 2005).



Na dor total, reconhece-se a totalidade dinamica da pessoa e aprimora-se a
compreensao do papel que cada esfera apresenta na percep¢ao, modulacdo e
atribuicdo de significado a experiéncia dolorosa. Na pratica cotidiana, o controle
impecavel da dor permite o acesso a sofrimentos mais profundos de natureza
emocional e espiritual. Ao acessar o significado que o adoecimento representa
para aquela pessoa e sua familia, entendemos melhor que intervencGes poderao
trazer maior beneficio, além obviamente de todo o controle farmacol6gico que é
a prioridade em um momento agudo do sintoma. E sempre uma atuacao
interdisciplinar, pois os diversos olhares e modo de compreender a historia trarao
luz a experiéncia individual e subjetiva do paciente e da familia que cuidamos.

Recursos ndao farmacolégicos — como intervencdes psicossociais (terapéuticas
e/ou psicoterapéuticas breves); aconselhamento (counseling); psicoeducacao;
treino de relaxamento; terapias de solucdao de problemas; terapias integrativas —
auxiliam sobremaneira no controle dos sintomas. Em nossa experiéncia, eles se
apresentam como estratégias que ajudam a suprimir ou tolerar o que antes era
percebido como desconforto, ampliam a percepcao de si e da experiéncia
dolorosa e resgatam sensacoes de prazer num corpo com registros de sofrimento
(Breitbart et al., 2009; Franklin e Cheville, 2011).

Os clinicos de cuidados paliativos também podem ajudar a identificar e
encaminhar os pacientes para terapias de dor intervencionistas, como a
administracdo intratecal de farmacos ou bloqueios neuroliticos para a dor
refrataria, e auxiliar na ponderacao dos objetivos de atendimento de tais
intervencoes (WHO, 2002). Novamente a discussao sobre autonomia, dignidade
e proporcionalidade se faz necessaria, e nesse sentido a expertise na abordagem
e comunicacao de mas noticias podera favorecer a relagao equipes-paciente-
familia.

Além da dor, nauseas, falta de ar (dispneia), fadiga, insonia, sede e boca seca
(xerostomia) e constipagao, entre outros sintomas de sofrimento fisico, sdo foco
de atencdo nos cuidados paliativos. No entanto, para conseguir amenizar 0s
desconfortos relacionados a tais sintomas sdao necessarios conhecimentos e
competéncias tradicionalmente marginalizados ou pouco desenvolvidos no
ensino médico. Aprender a avaliar o paciente de maneira sistematica e a tratar
sintomas € uma habilidade crucial no cuidado paliativo de qualidade. Isso pode
ser feito tanto por equipes ndo especializadas que desenvolvam conhecimentos
de cuidados paliativos (CP primario) ou por equipes especializadas, como um
suporte extra de cuidado durante a doenca. Na fase final de vida, esses



conhecimentos tornam-se ainda mais necessarios, seja pela reducao das
possibilidades de intervencao eficazes para a doenca, seja pelo aumento de
sintomas que acompanham a trajetoria de enfermidades em fase avancada.
(Gamondi, Larkin e Payne, 2013).

Sofrimento emocional e existencial em pacientes e em seus familiares

O diagnostico de uma doenca grave e potencialmente fatal abre a perspectiva de
perdas em geral muito significativas. Assim, numa proposta de cuidado paliativo
integrado, o suporte ao luto se faz necessario das fases mais precoces do
tratamento ao momento em que o enfoque recai sobre o cuidado paliativo
exclusivo. Ressalte-se o papel fundamental que o psicologo desempenha na
promocao de intervencoes que favorecam o enfrentamento das perdas
vivenciadas nesse cenario, incluindo o suporte aos familiares enlutados. Vale
lembrar que ndo raramente a equipe multiprofissional também necessita de
suporte e intervengdes para promover e manter a propria saude mental e manter-
se inteira e cuidando.

O adoecimento leva a uma perda provisoria de sentido, e as pessoas vivenciam e
enfrentam esse processo de modos bastante diversos.

Pompeia e Sapienza (2011) apontam quanto a morte de um sonho, aqui
entendido como objetivo de vida, mostra ao individuo e aqueles que o rodeiam a
falta de controle da prépria vida. Quando falamos do cuidado centrado na
pessoa, trabalhamos essa ideia; é preciso acolher a dor e a experiéncia de existir
em tal condicdo. O profissional torna-se “confidente” e tem a possibilidade de
construir com o paciente (e por vezes com seus familiares) o modo como sera
cuidado e os caminhos possiveis de elaboracao e ressignificacao a partir daquele
momento.

Uma das competéncias fundamentais do profissional que atua com cuidados
paliativos € a habilidade de dar suporte ao luto, que é diferente de terapia de luto.
O apoio oferecido pela equipe multiprofissional, por exemplo, pode ser um
elemento protetor no processo de elaboracdo do luto. Um exemplo disso é a
abordagem empatica na comunicacao — abrir espaco para expressao de
inseguranca por parte de pacientes e familiares — e a escuta ativa,



compreendendo que sdao habilidades que toda a equipe multidisciplinar podera
desenvolver. Ja a terapia de luto sera realizada apenas por profissionais de saude
mental em cenarios especificos. Porém, no decorrer do adoecimento, que se abre
com o diagndstico e se estende apos o 0bito nas familias e equipes enlutadas, é
essencial o manejo desse processo, inclusive para prevenir quadros de luto
complicado (Block, 2006).

No contexto hospitalar, o luto antecipatério é comumente observado, sendo
entendido também como um processo de construcao de significado (Franco, s/d).
O luto antecipatorio permite elaborar o luto pelo processo de adoecimento.
Segundo Rando (2000), ele ajuda absorver a realidade da perda gradualmente, ao
longo do tempo; a resolver questdes pendentes com a pessoa doente (expressar
sentimentos, perdoar e ser perdoado); a iniciar mudancas de concepcao sobre
vida e identidade; a fazer planos para o futuro de maneira que nao sejam sentidos
como traicao ao doente (Franco, s/d).

A angustia e a ansiedade sdo sofrimentos comuns entre o0s pacientes com doenca
grave e estdo fortemente ligadas a diminuicdao da qualidade de vida e ao
confronto com projetos nao realizados (Chochinov et al., 2008; Block, 2000). Se
haver com as realizacdes e abrir mao do que nao podera ser realizado — ou,
ainda, perceber que precisara reinventar-se nas possibilidades que o adoecimento
coloca —sdo percepcoes comumente trazidas pelos pacientes e por seus
familiares. (Block, 2000; Periyakoil e Hallenbeck, 2002).

A distingcao entre luto e depressao e, claro, a intervencao adequada para o
momento é um desafio clinico substancial, dada a semelhan¢a de muitos dos
sinais e sintomas. Além disso, diversos sintomas neurovegetativos que
comumente associamos a depressao sao parte normal da doenca grave
(Chochinov et al., 2008; Block, 2000). Com esses conceitos em mente, as
equipes de cuidados paliativos podem cuidar melhor do sofrimento de pacientes
e/ou familiares que vivem perdas significativas.

As equipes de cuidados paliativos trabalham com estratégias de intervencao
psicoldgica e integrativas que favorecam o senso de identidade (o que
precisamos saber sobre a pessoa para cuidar melhor dela?) e a aproximacao de
situacoes que deem sentido e significado a experiéncia (quais sao as pessoas ou
atividades que podem promover interacao com a vida?). O apoio psicossocial e
espiritual também podera melhorar o controle de outros sintomas, como dor
intensa ou nausea intratavel e melhorar significativamente o humor do paciente,



o sentimento de esperanca e a qualidade de vida. (Block, 2006; Chochinov et al.,
2008; Periyakoil e Hallenbeck, 2002). Muitos pacientes que enfrentam o fim da
vida conseguem alcancgar serenidade e aceitacdao de sua doenca e morte iminente.
Entre os fatores que contribuem para que o doente enfrente a doenca e alcance a
paz estdo a comunicacdo e a confianca entre ele, a familia e a equipe clinica;
oportunidades de compartilhar medos e preocupacoes; e atencao meticulosa aos
sintomas fisicos e as preocupacgoes psicolégicas e espirituais. (Periyakoil e
Hallenbeck, 2002). A oportunidade de compartilhar esperancas, preocupacoes e
o que a doenca significa é terapéutica para muitos (ibidem). E essa combinacio
de atencdo meticulosa na abordagem multidimensional que preconiza o controle
impecavel de sintomas fisicos, emocionais, sociais e espirituais.
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10.

Intervencao na crise suicida: silenciar determinantes ou produzir sentidos e
acoes na ruptura?



Fernanda Cristina Marquetti

e Pedro Morales Tolentino Leite

Vamos comecar ndo sabendo tudo. Adotar essa postura parece ser uma estratégia
interessante para tratar crises suicidas e intervir nelas. E importante colocar, de
inicio, ao menos duas questdes. A primeira: quando falamos em crise suicida,
ndo tendo esta alcancado um desfecho fatal, podemos reivindicar algum
conhecimento, do ponto de vista pratico, que seja comum a todos os casos? A
segunda: nossas intencoes de tratamento da crise suicida devem constituir um
objetivo pratico a priori, tal como o preventivista? Nao pretendemos esgotar
essas questoes, apenas ter cautela e carrega-las no bolso nessas situacoes.

Em geral, na literatura sobre o que causa um suicidio, existe um desgastado
apontamento de sua complexidade e multideterminacdo que, apesar de
enunciado, tem pouco efeito pratico em uma clinica que se proponha a tratar
uma pessoa em crise suicida. Em parte, porque esse apontamento é tao amplo
quanto as perguntas que introduzimos ha pouco. E, mesmo que ele seja feito,
raramente temos a impressao de que o levamos a sério, quer dizer, que de fato
operamos uma forma clinica que atue sobre a complexidade. Percebemos que,
em geral, nessa clinica o foco se coloca sobre diagnosticos psiquiatricos e suas
respectivas terapéuticas medicamentosas, esvanecendo a complexidade nos
primeiros momentos de contato com o evento suicida. Claro que a clinica é
sempre um recorte! O compromisso € torna-la menos limitada.

E por isso que tentaremos reconhecer incertezas a respeito de tudo que pode ter
por efeito uma manifestacao suicida. Também questionamos se o nosso lugar,
diante do sujeito que tenta suicidio, é primariamente o de prevenir. E mais: caso
tenhamos a pretensao de fazé-lo, precisamos averiguar se detemos de fato esse
poder prescindindo do uso de técnicas coibidoras — alias, coibir é diferente de
prevenir. E, por ultimo: para além de coibir o suicidio desse sujeito, é preciso
lancar outras pretensoes e vias de tratar a questao.

Nossa experiéncia em certos dispositivos de tratamento e de saude, como pronto-
socorro em hospital geral, enfermarias em hospital geral, Centros de Atencao
Psicossocial (Caps), consultério e pesquisas — esses lugares onde chegam
pessoas, por si sGs ou por terceiros, que querem muito ou tentaram se matar —



tem-nos dito, sobre as crises suicidas que ndo tiveram a morte como desfecho, da
necessidade de fomentar uma clinica que recoloque o sujeito que tentou o
suicidio na producdo de seu ato, que o leve a reconhecer o sentido que ele pode
inscrever ai. Acreditamos que dessa forma é possivel chegar mais perto da
verdade em jogo na crise suicida e, portanto, fazer dela um momento de reflexao
sobre essa ruptura do sentido e da acdo — uma clinica na direcao da
transformacao, para além de fazer da crise algo a ser suprimido e do suposto
retorno a um estado ideal e anterior. Alias, do nosso ponto de vista, essa ideia de
retorno ao mesmo lugar é falaciosa.

E hegemo6nico, no campo da satide, o uso da contencdo pautado em uma clinica
que oferta explicacoes ininteligiveis para o sujeito, tal como a diagndstica
psiquiatrica, o tratamento psicotropico subjacente, a vigilancia e a internacao.
Essas tém sido formas de tratar a crise suicida que, mesmo tendo obtido certos
efeitos, quando sozinhas, operam em nome de silenciar determinantes, e dessa
forma mais obscurecem o nosso saber do que permitem uma visao mais clara de
outros sentidos, enunciacOes e determinantes. Acabam por servir bem ao
tamponamento da angustia de nosso desconhecimento e, nao raro, caem como
uma luva para evitar olhar o desejo de morte como possivel na experiéncia
humana. Além disso, servem a reproducao de certos principios normativos e
ideologicos da sociedade, os quais, por vezes, um suicidio submete a critica de
toda parte, por assim dizer.

E por essas razdes que defender um principio de incerteza acaba constituindo
uma valiosa prescricdo pratica, pois sugere uma atitude investigativa a cada
caso. Tal atitude, antes de se decidir preventiva, pretende elucidar e compreender
melhor, de modo mais ampliado, pesando a verdade do sujeito que tentou o
suicidio, ou seja, da pessoa que construiu o seu ato. Paradoxalmente, acaba por
ofertar uma possibilidade de laco com o sujeito que tem, por efeito secundario, a
prevencao, que é diferente de uma coercdo da tendéncia suicida.

Parece promissor que a pratica sobre a crise suicida possa toma-la como apice de
um processo crucial na vida do sujeito, uma crise de sentido extrema. Dito de
outra forma, a crise suicida é muito mais que o momento do ato, sendo este
apenas o apogeu drastico de uma ruptura que comecou no curso normal da vida e
envolve situacoes criticas comuns, proprias do desenvolvimento humano. Tal
perspectiva recolocaria o sujeito que tentou suicidio como uma pessoa comum
que, diante de um ponto critico do curso normal da vida — o qual inclui davidas,
perdas, fracassos — se perdeu em algum ponto essencial.



Sustentados em nossas experiéncias clinicas e de pesquisa, como psicélogo e
terapeuta ocupacional, ofertaremos perspectivas clinicas sobre a crise suicida
que deslizam pela vertente comum de restituir o lugar do sujeito na producao de
seu ato. Sao perspectivas alicercadas em distintos nticleos de conhecimento que,
acreditamos, podem integrar-se, embora se diferenciem em aspectos importantes.
Do ponto de vista psicologico, diante do ato suicida, é necessario restituir a
dimensao da palavra e a possibilidade da producdo de sentido, pois é
precisamente a impossibilidade de significacdo que conduz o sujeito ao ato. E,
do ponto de vista da terapia ocupacional, verificamos o ato suicida como efeito
das rupturas de cadeias operatorias do cotidiano do sujeito; nesse sentido, ele
carece nao so de significar a experiéncia do ato como de restituir cadeias
operatorias que lhe sdo relevantes e constitutivas.

Se examinarmos um dicionario comum, o termo “crise” é definido de forma
variada, mas com nucleos convergentes de sentido. A palavra indica a
emergéncia subita de um estado, momentaneo ou duradouro, contrastante com o
que o sucede. Contraste marcado pela ruptura da ordem estabelecida, seja pela
falta de algo essencial, seja pela presenca de circunstancias novas que
interrompam, causem embaraco, conflito, divida, desequilibrio e tensao.
Curiosamente, a crise também designa um momento de transicao e desenlaces,
condicionante de resolucdes e desfechos drasticos. Ora, essa compreensao
preliminar ndo esta severamente distanciada de desenvolvimentos teoricos do
termo.

Estamos abordando a concepcao de crise de modo isolado, mas é preciso
recordar que no termo crise suicida o suicida designa uma forma particular de
resolucao e desfecho da crise. Tal desfecho é conduzido por um sujeito. Trata-se
de uma entre varias formas drasticas de resolucao, como manifestacoes
violentas, psicoses, angustia, dissociacdo, despersonalizacdo etc. Aqui nao
discutiremos o que estrutura uma ou outra forma de resolucao de uma crise;
apenas admitiremos que essas manifestacoes comportam um carater de solucao
dada pelo sujeito. No caso do suicidio, podemos tecer pelo menos duas
especificidades: 1) Essa solucao comporta certo estado subjetivo em que uma
tendéncia agressiva/destrutiva se volta contra o proprio sujeito; 2) Trata-se de
uma solucdo drastica que, por sua intensidade e seus efeitos sobre o sujeito, se
pressupOe responder a uma fratura significativa naquilo que constitui e estrutura
a realidade e o cotidiano dele. Se, de fato, o suicidio é consumado, trata-se de
uma solucao irredutivel, que dissolve essa fratura critica, mas o arrasta e o
aniquila.



Esse lembrete é importante porque estamos estabelecendo a crise suicida como
aquela da qual tomamos conhecimento por meio do sujeito. Ou seja, passamos a
supor um estado de crise pura e simplesmente em funcao de uma manifestacao
ou enunciacdo que é, essencialmente, uma solucdo drastica encontrada pelo
sujeito para enfrentar o problema.

Acreditamos, portanto, que pode haver dois tempos em uma crise: o tempo
processual da ruptura e o tempo apice de sua resolucdo. No primeiro
encontramos um percurso suicida, sinalizado por rupturas no cotidiano e pela
instalacdo gradativa da crise até o seu apice. Entdo, ha o reconhecimento de que
o ordenamento simbolico e operatorio falha definitivamente, culminando-se
numa resolucao drastica.

Portanto, devemos questionar se o sujeito sabe, efetivamente, qual é a crise que a
sua solucdo tenta drasticamente resolver. E mais, se é possivel elaborar e
conceber outras formas de resolucao. Isso € valioso, pois o dispositivo clinico
deve deslindar por ai.

Agora, bebendo de um vocabulario mais especifico, podemos dizer que a crise
revela uma desordem numa cadeia de significacao ordenada, construida ao longo
da vida e consolidada como eixo simbdlico, uma impossibilidade de significacao
satisfatéria da experiéncia. E, também, uma ruptura na cadeia operatéria das
acoes cotidianas. No apice dessa crise, o sujeito esta sem o eixo que norteia suas
acoes, seus sentimentos, desejos, escolhas. Toda crise é uma crise de sentido.
Acreditamos que uma crise intensa e radical de sentido, uma angustia extrema, é
0 que conduziria a crise suicida. Antes de uma solucdo extremada, € comum que
os individuos recorram a varias estratégias: apoio religioso e espiritual,
substancias psicoativas licitas e ilicitas, relacoes de sociabilidade e afetivas —
enfim, em forma de adicoes. Sdo subterfligios temporarios e provisorios de
vazao ou tamponamento para a crise que, notavelmente, nao se diferenciam
muito de certas técnicas do campo da saude ja citadas, baseadas na supressao e
na contencao.

O sujeito que se submergiu na crise também ndo se reconhece, visto que esse
ordenamento simbélico e operatorio perdido era a propria identidade ancorada.
Tal ordenamento — o concebamos do ponto de vista psicolégico como simbélico
ou do ponto de vista da terapia ocupacional como cadeias operatdrias — é
essencial na vida, pois qualquer eixo é melhor que nenhum. E nesse sentido que
o suicidio é uma forma de resolucao ultima. O reordenamento da realidade com



base, por exemplo, em um delirio, remenda o seu sentido; ainda que resulte em
perda importante, mantém o sujeito vivo, passivel de ser tratado. No suicidio
consumado ocorre um corte absoluto e s6 poderemos encontrar rastros do sujeito
na cena final de sua histéria, tratar sobre o sujeito, mas nao o sujeito.

Se o suicidio falha como solucdo, é possivel criar uma condicdo em que o sujeito
pode redesenhar solucdes. Certamente, esse redesenho nao se da pelo
apagamento desse esboco da morte; ao contrario, é preciso conferir dignidade a
essa producdo e retomé-la em sua dimensdo polissémica. E vasculhando o
percurso e a producao da cena suicida que encontramos o sujeito e 0s vestigios
de sua condicdo existencial insustentavel.

Ora, foi nesse sentido que dissemos que, se objetivar reconstituir um estado ideal
anterior, a intervencao na crise suicida é uma falacia. Um sujeito € constituido
por sua histéria. E preciso questionar se é possivel apagar um incidente critico
no curso da historia de alguém e, também, daqueles ao seu redor. Uma crise abre
marcas indeléveis cujos efeitos transcendem o ato em si.

Restituir o estagio anterior passaria por anular o sujeito, ou ao menos parte de
sua histéria, para submeté-lo imaginariamente as mesmas condi¢oes que o
levaram a essa solucéo dréstica. E como se, para ajudé-lo, lhe disséssemos:
“Essa solucdao que vocé construiu ndao pode acontecer”. Nesse ponto, 0 sujeito se
recoloca engendrado nas mesmas condicOes anteriores, munido apenas de uma
proibicdo. O apagamento da experiéncia critica é uma espécie de represalia, uma
coercdo, uma proibicdo que, como sabemos, s6 funciona enquanto for
sustentada.

A proibicao é uma injuncdo ao sujeito que reivindica precisamente o que ela
proibe, s6 que sob uma inversao, na forma de negacdo. Digamos que um sujeito
aceite essa injuncdo conscientemente. Ele diz a si mesmo que ndo deve se matar
e talvez até esteja implicado com tal censura, mas o desejo de morte persevera
visando transgredir esse limite imposto pelo outro presente em seu discurso. Visa
transgredi-lo porque se trata justamente de um limite sobre o que quer se
manifestar no sujeito: o desejo de morte ndao reconhecido e, portanto, nao
simbolizado nem operado de outra forma.

Se ha uma chance de fazer cessar a pretensao de matar-se, ela deve passar por
um reposicionamento do sujeito diante de seu ato, uma espécie de “por que eu
fiz isso e quis (ou ainda quero) me matar?” Uma resolucdao dessa ordem € aberta



pela circunstancia da crise e leva, pela propria crise, o sujeito a outro lugar, a um
maior conhecimento de si e ndo a um estado ideal anterior. Assim, uma
intervencao na crise baseada unicamente na supressao sintomatica inviabilizaria
seu valor revelador e, portanto, terapéutico, na medida em que desvela para o
sujeito algo que o determina, mas, até entdo, lhe era desconhecido.

E precisamente a aposta nesse valor revelador de uma crise suicida que nos
conduz a estruturar dispositivos que intervenham no sentido de propiciar ao
sujeito um lugar de reposicionamento subjetivo sobre seu proprio ato. Porém, é
preciso frisar que se trata de um lugar terapéutico em que é o proprio sujeito,
estranhando a si mesmo, que muda de posicdao. Nao se trata de uma imposicao
vinda de outrem, vinda do terapeuta. Este se oferece em presenca, mas responde
de modo que o paciente inflete sobre o proprio discurso e a propria acao.

Quando pensamos em dispositivos de escuta — mesmo que ocasionalmente o
terapeuta intervenha num nivel mais diretivo, aconselhe, sugira, por equivoco ou
mesmo para sustentar o discurso do paciente —, é preciso saber retornar ao lugar
da escuta. Aquilo que o terapeuta diz ou devolve tem o rigor no seguinte: deve
estar comprometido com o que o paciente traz. Quer dizer, dentro da situacao
clinica, diante do sujeito que fala, qualquer pontuacao ou interpretacao do
terapeuta so pode ter seu valor avaliado pelo efeito no paciente, no discurso do
paciente.

Guardando essa atitude, em uma situagdo de crise, o que se pode esperar como
efeito, como discutem Calazans e Bastos (2008) e Brunhari e Moretto (2013) em
seus trabalhos sobre o dispositivo da urgéncia subjetiva, € um reposicionamento
do sujeito. Tal reposicionamento pode ser elucidado sucintamente por certas
inversoes da relacdo do paciente com seu ato, entre elas a do encaminhamento
por terceiros a uma demanda do sujeito. Uma demanda de saber de si. Assim, a
escuta e os apontamentos do terapeuta devem abrir uma dimensao inconsciente
no ato e, portanto, uma dimensdo de enigma no ato — e nao de explicacdao — a ser
elucidado.

Dessa forma, o que mais pode significar a pretensao e o ato suicida deve ser uma
questdo que se abra para o sujeito; e, como lembra Sterian (2013), pode
esclarecer pontos de sua ruptura critica. A aposta é na dimensao da palavra em
detrimento do ato suicida — e, caso nao se produza imediatamente uma via
simbdlica sera possivel ao menos introduzi-la para continuidades em um
tratamento.



Essa possibilidade de configuracao de uma escuta pode encontrar similitudes e
complementacGes na perspectiva do campo da terapia ocupacional. Na
antropologia, o conceito de cadeia operatéria de Leroi-Gourhan (1965) articula-
se ao campo da terapia ocupacional. As cadeias operatorias sao gestos banais do
cotidiano construidos na interacdao do sujeito com o mundo ao longo da vida.
Esses gestos elementares e infimos permanecem numa zona de penumbra, mas
constituem a base gestual que ancora a identidade. Ndo sdo ignorados pelo
sujeito, mas permanecem despercebidos, como gestos sem relevancia nem
destaque na vida sociocultural. Imaginamos o sujeito como um continuo dessas
acOes num processo de tempo — acoes que, unidas por um fio condutivo, sdo a
propria vida. Trata-se de acOes singulares consideradas insignificantes e
obscurecidas pelas acoes lembradas como notaveis. Esse gestual banal e sua
memoria revelam seu vigor quando ocorre a ruptura de uma dessas cadeias
operatdrias. Num processo de suicidio muitas dessas cadeias sao destituidas.
Antes da crise, pelo desapego processual da vida; depois dela, pela dificuldade
de reconstruir tais cadeias operatorias e delinear um novo cotidiano. Reconstituir
o cotidiano com cadeias operatdrias anteriores significa silenciar o desejo de
morte do sujeito. A intervencao terapéutica propoe um delineamento do
cotidiano que incorpore a crise suicida e produza novas significacoes e acoes
humanas. A reorganizacao de cadeias operatorias deve considerar as rupturas
anteriores e conhecer o processo de cisdo instaurado no cotidiano, pois nelas esta
o nucleo critico revelado no dia a dia do sujeito. O cotidiano manifesta e compoe
sua identidade.

Assim, dessa perspectiva, a concepcao de crise mostra-se uma possibilidade
reveladora. Com base nisso, esperamos ter pelo menos introduzido o seguinte:
na crise suicida é preciso tanto restituir uma possibilidade simbdlica de
enunciacao do sentido do ato quanto restituir acoes que constituem a identidade
do sujeito na sua relacao cotidiana com a realidade. Essas vias abrem uma
dimensao da manifestacdao suicida como portadora de uma verdade do sujeito
que precisa, afinal, ser reconhecida.
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11.

Da psicologia dos desastres a psicologia da gestao integral de riscos e
desastres



Elaine Gomes dos Reis Alves

De acordo com o Marco de Sendai para Reducao do Risco de Desastre 2015-
2030 (UNISDR, 2015), entre 2005 e 2015, mais de 1,5 bilhdo de pessoas no
mundo foram afetadas por desastres. Aproximadamente 23 milhdes ficaram
desabrigadas, mais de 700 mil pessoas perderam a vida e mais de 1,4 milhdo
ficaram feridas. A perda econémica corresponde a mais de US$ 1,3 trilhao.

O Anuario brasileiro de desastres naturais: 2013 (Brasil, 2014) mostra que, nesse
ano, 493 desastres foram comunicados oficialmente, com 183 o6bitos, cerca de
18,5 milhdes de pessoas afetadas e mais de 160 mil enfermos ou feridos.

Os desastres brasileiros estdao ligados principalmente a falta ou ao excesso de
agua: seca, enxurradas, alagamentos, deslizamentos e inundac¢oes. Talvez por
fazer parte da paisagem nacional, apesar do mal que causam, nos acostumamos
com esses incidentes, que se tornaram rotineiros e sem valia. Finalmente,
estamo-nos dando conta da gama de consequéncias causadas por eles e da
necessidade de interferéncia para a reducao de riscos e danos (RRD).

O Ministério da Integracao Nacional, responsavel pela area de desastres no
Brasil define desastre como

resultado de eventos adversos, naturais ou provocados pelo homem sobre um
cenario vulneravel, causando grave perturbacdo ao funcionamento de uma
comunidade, ou sociedade envolvendo extensivas perdas e danos humanos,
materiais, econdomicos ou ambientais, que excede a sua capacidade de lidar com
o problema usando meios proprios. (Brasil, 2012, p. 1)

Para a psicologia, o conceito de desastre depende da perspectiva daquele que o
nomeia e do lugar que ele ocupa nessa interagdo com o incidente. Trata-se de
uma ruptura do funcionamento habitual de um sistema ou comunidade, que
impacta o bem-estar fisico, social, psiquico, econdomico e ambiental de
determinada localidade (Franco, 2016).



Em consequéncia, apés acontecimentos dessa natureza, encontramos, de um lado
as vitimas: os mortos e os desaparecidos. De outro, os afetados: desalojados
(aqueles que perderam a casa e tém para onde ir); desabrigados (aqueles que
perderam a casa, ndo tém para onde ir e necessitam de abrigos ou aluguel
social); sobreviventes feridos ou ndo; familiares de pessoas e de animais mortos;
aqueles que deveriam estar no local; pessoas que passavam; proprietarios e
funcionarios de empresas atingidas; todos os que trabalharam naquele desastre
independentemente do setor ou local (profissionais de resgate, profissionais de
saude, profissionais do Instituto Médico Legal e do servico funerario,
profissionais da imprensa e voluntarios, entre outros).

A Codificacao brasileira de desastres (Brasil, 2016), do Ministério da Integracao
Nacional, divide os desastres em dois grandes grupos: naturais (geologicos,
hidrolégicos, meteorolégicos, climatolégicos e biologicos) e tecnologicos
(substancias radioativas, produtos perigosos, incéndios urbanos, obras civis e
transporte de passageiros).

Segundo o Atlas brasileiro de desastres naturais (Ceped/UFSC, 2012), os
principais desastres no Brasil sdo: estiagem e seca; inundacdo brusca, gradual e
alagamento; incéndios florestais; vendavais e movimentos de massa.

Os desastres demandam atencao e cuidados de todas as areas de conhecimento
que levem em conta suas caracteristicas particulares e, em termos de prevencao e
enfrentamento, a comunidade afetada. Tragédias podem provocar sensacoes,
sentimentos e emocoes como impoténcia, horror, dor, medo, panico, angustia,
ansiedade, contato com a propria morte e com a de outros e questionamento de
valores e crencas (Alves e Oliveira, 2017).

A preocupacdo com os efeitos e consequéncias de desastres no individuo e em
seu modo de vida, bem como com as possibilidades de prevencao e
protagonismo dos afetados levou a psicologia a voltar seus estudos para essa
area.

Psicologia e crise

Os estudos e a aplicacdo da psicologia a situacGes de crise no Brasil representam



uma area ainda em construc¢dao. Segundo Franco (2015), esse campo vem se
desenhando desde as duas tultimas décadas do século 20. Inicialmente
denominada psicologia das emergéncias e desastres (E&D), estava voltada
principalmente para a atuacao na resposta, ou seja, logo apos o incidente.

As pessoas afetadas por desastres ou por outras emergéncias sofrem com suas
perdas e podem ter sua saude psiquica e fisica comprometida. Parkes (2015)
aponta a necessidade de a psicologia se preparar para desastres pequenos e de
larga escala.

Existem relatos sobre o comportamento humano pés-desastres pelo mundo desde
a Idade Média. Alves (2015) registra um cronograma de estudos e acoes
importantes para o desenvolvimento da psicologia nessa area. O Brasil teve seu
primeiro registro em 1992, quando uma equipe de psic6logos cubanos, com as
Universidades Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), de Brasilia (UnB) e Catolica
de Goiania (UCG) atendeu os atingidos pelo césio-137, maior acidente
radioativo do Brasil.

Em 2006, o Conselho Federal de Psicologia (CFP) realizou o primeiro evento
nacional de psicologia das E&D. Em 2010, foi realizada a I Conferéncia
Nacional de Defesa Civil e Assisténcia Humanitaria. Somente no fim de 2014 o
CFP criou a Comissao Nacional de Psicologia em E&D e em 2016 langou a Nota
técnica sobre atuacao da psicologia na gestdo integral de riscos e de desastres,
relacionadas com a politica de protecdo e defesa civil, ratificando a nota técnica
anterior, de 2013 (CFP, 2016).

Nessa area, o foco da psicologia esta na satide mental e na atencao psicossocial
de pessoas afetadas por tragédias pessoais ou coletivas.

Morte e luto

A morte escancarada (Kovacs, 2003) — violenta, repentina, invasiva e publica — é
presente em E&D, pois expde o individuo morto, os parentes e suas historias,
dificulta a protecdo e inibe a expressao de sentimentos. Perdas multiplas podem
minar as redes de apoio. Exposicdao a midia, informaces deturpadas e boatos,
dificuldade de compreender os fatos, mistura de sentimentos e emog¢oes também



atrapalham.

Apesar de traumatica, a morte escancarada nem sempre leva ao luto traumatico.
Porém, mortes violentas e abruptas — sobretudo de criangas e jovens —, que
aumentam a sensacao de vulnerabilidade e perda de confianca no futuro,
extrapolam a condicao de compreensao e representam risco para a saide mental,
favorecendo o luto complicado, que necessita de cuidado e assisténcia
profissional. Por outro lado, o luto coletivo, comum em desastres, favorece o
compartilhamento e a autorizacdao da dor e pode ser um fator de protecdo para o
luto complicado.

As reacoes dependem da natureza e da gravidade do incidente, da experiéncia
anterior em crises, do apoio recebido durante a vida, da saude fisica, da historia
pessoal e familiar de satide mental, da cultura e das tradicoes e da idade, entre
outros fatores.

O luto €é o dolorido processo de elaboracao dessa perda e, segundo Parkes
(1998), compoe a pior experiéncia do ser humano durante toda sua existéncia.
Sempre que houver perda ou rompimentos significativos, havera luto.

O luto ndo tem tempo definido: ele é tnico, individual e subjetivo. Depende do
vinculo estabelecido com aquilo que foi perdido, do lugar que essa perda ocupa
na vida da pessoa, das experiéncias e ferramentas internas de cada um para
enfrentar frustragOes, entre outras caracteristicas individuais. O luto é um
processo natural, saudavel e necessario. Nao é doenca. Vivenciar a dor colabora
com o fortalecimento para seguir em frente.

Embora o luto seja um processo normal perante uma perda significativa,
algumas pessoas podem ter dificuldades e precisar de ajuda profissional para
assimilar e elaborar a perda. Denominado luto complicado, pode levar ao
adoecimento psiquico e fisico, impossibilitando a readaptacdo a vida ou viver
sem aquilo que foi perdido. Mortes traumaticas, auséncia de corpo e de rituais de
despedida podem contribuir para o luto complicado.

Psicologia das emergéncias e desastres: licoes aprendidas



Os termos “psicologia dos desastres” e “psicologia em E&D” se disseminaram
depois que psicologos participaram de incidentes que implicaram lidar com a
perda de: vidas; partes do corpo ou possibilidades fisicas (membro incapaz,
visdo, audicdo); animais de estimacao; casa; bens; fotografias; e historias de
vida. Exemplos desses desastres sdao a contaminacao por césio-137 (Goiania,
1987) e o rompimento da barragem em Mariana (2015). O acolhimento as
pessoas afetadas busca a prevencao de doencas psicossomaticas.

Os atendimentos podem ocorrer em ambientes diversos: no local do evento, em
residéncias, no Instituto Médico Lega (IML), no servico funerario, em hospitais,
nas instituicoes atingidas etc.

Entre as licoes aprendidas encontramos o “arco da sobrevivéncia” (Ripley,
2008), que apresenta comportamentos humanos comuns durante uma catastrofe
que podem levar a morte ou a sobrevivéncia. Esse conhecimento colabora para o
aprimoramento de acOes nos atendimentos e acoes de prevencao. O arco da
sobrevivéncia é composto por trés fases:

1.Negacdo — etapa de choque inicial e de confusdo na qual o individuo tende a
negar que a vida esta em risco e adia o enfrentamento da realidade, mantendo-se
onde/como esta. Esse tempo depende da percepc¢ao do risco, podendo a demora
ser fatal.

2.Deliberacao — momento em que o individuo percebe o risco e tem de tomar
uma atitude. Ha medo e desorientacdo, tentativa de adaptacao e busca de um
grupo para seguir. A percepcao fica alterada, a pessoa vé e age em camera lenta.

3.Ac¢do — nesse momento decisivo, o individuo pode paralisar (perder a
capacidade de atencdo, desligar, amolecer); adotar uma atitude de heroismo,
colocando a propria vida e a de outros em risco; entrar em panico (menos
comum segundo a autora) e sair desesperado, atropelando, puxando, empurrando
ou jogando coisas, animais e pessoas, bem como se atirar de e para qualquer
lugar.

Ao se perceberem salvas, € comum que as pessoas estejam sobrecarregadas,
confusas, ansiosas, anestesiadas ou insensiveis e desorientadas sobre o que esta
acontecendo. A experiéncia traumatica pode trazer medo, angustia, dissociacao,
tristeza profunda, dor, falta de habilidade para se cuidar, abuso de alcool e outras



substancias. E importante acolher, transmitir seguranca, garantir informacao e
compreensao sobre o ocorrido, enfatizar fatores protetores, buscar rede de apoio,
reconhecer/reforcar os recursos da comunidade e envolvé-la na recuperacao.

Com o passar do tempo, é possivel encontrar: reacao aguda ao estresse;
vulnerabilidade; sentimento de menos-valia; dependéncia de alcool e drogas;
vitimizacdo; violéncia; desespero; depressao; transtorno de estresse pos-
traumatico (TEPT).

Primeiros cuidados psicolégicos (PCP)

Os PCP sao recomendados pela Organizacao Mundial de Saude (OMS) e por
outros grupos de especialistas nacionais e internacionais. Trata-se de um guia de
apoio psicossocial para individuos que viveram situacOes de extrema angustia e
fornece diretrizes basicas para pessoas que prestam assisténcia pos-desastre.
Entre os PCP estao: oferecer apoio e cuidado praticos nao invasivos; avaliar
necessidades e preocupacoes; ajudar as pessoas a suprir necessidades basicas
(comer, beber, informacao); conforta-las e ajuda-las a ficar calmas; escutar sem
pressionar a falar; auxiliar na busca de informacoes, servicos e suportes sociais;
proteger de danos adicionais.

Os PCP nao sao um atendimento psicolégico profissional e pode ser praticado
por qualquer pessoa desde que treinada por psicélogo capacitado. Os PCP
pressupoem a capacidade de ouvir as historias das pessoas sem pressiona-las a
falar sobre sentimentos e reacoes que tiveram; ndo demandam descricao
detalhada do incidente nem solicitam analise do que aconteceu ou relato em
ordem cronologica.

Psicologia da gestao integral de reducao de riscos e desastres

A Lein. 12.608, de 10 de abril de 2012, que instituiu a Politica Nacional de
Protecdo e Defesa Civil, propos cinco fases para a reducao de desastres e 0 apoio



as comunidades atingidas: prevencao, mitigacdo, preparacao, resposta e
recuperacdo. Em 2016, o Conselho Federal de Psicologia lancou a Nota técnica
sobre atuacao da psicologia na gestdo integral de riscos e de desastres,
relacionadas com a politica de protecao e defesa civil, que considera as acoes da
psicologia nas cinco fases do desastre e exige uma atuacao junto da populagao
para a construcao de uma comunidade mais preparada para o enfrentamento de
eventos criticos (CFP, 2016).

Essa mudanca de paradigma levou a reorganizacao da atuacdo da psicologia para
a reducao de risco e desastres (RRD), como veremos a seguir.

1) Prevencao

Fase em que todas as acOes sdo dirigidas para conhecer e avaliar a reducao de
riscos e desastres. Inclui a percepcao de risco da comunidade, bem como o
mapeamento de populacdo vulneravel e da area de risco. Interessa a psicologia
obter informacGes sobre moradores da regido (composicao das familias e
vinculos com animais de estimacao e vizinhanga); considerar sugestoes dos
moradores para eliminar ameacas; mapear as rotas de fuga junto com os
moradores; investigar comportamentos potencialmente perigosos; levantar locais
que possam servir de abrigo; levantar e mapear os animais de estimacdo; mapear
as escolas.

2) Mitigacao

Busca diminuir ou limitar o impacto das ameacas e dos desastres: estudos de
vulnerabilidade fisica, social, economica, cultural e ecoldgica; trabalho de
percepcao do risco pela comunidade; fortalecimento das relagdes de vizinhanga;
mobilizacdo e organizacao comunitaria; estimulo ao protagonismo da
comunidade; elaboracao de um plano de agdo, levando em conta historia,
cultura, estrutura existente, organizacao social local e o comportamento diante
dos fendomenos para organizar acoes adequadas a sua demanda. Nessa fase é
elaborado um plano de contingéncia, importante documento da Defesa Civil
direcionado a uma hipétese de desastre que tem por objetivo facilitar atividades
de preparacao, aperfeicoamento das atividades de resposta e minimizacao das
falhas. E direcionado a um desastre especifico e deve responder: “Qual é o



problema?”; “Como, onde e quando ocorre?”; “O que fazer e quem fara?”. Nesse
plano estdo definidas as tarefas e os responsaveis por ela. A psicologia deve ter
um plano préprio de contingéncia.

3) Preparo

Quando nao se pode eliminar o fendmeno ou a ameaca deve-se organizar
estrategicamente a resposta durante o desastre a fim de reduzir o sofrimento
individual e coletivo. Entre as acOes dessa etapa estdo: definicdo das funcoes das
pessoas da comunidade e de comunidades vizinhas; realizacdao de treinamentos
em escolas e com a comunidade; organizacao da protecao de pessoas, animais,
suprimentos e bens; protecao das residéncias; treinamento de formas e rotas de
evacuacao de pessoas vulneraveis. Além disso, capacita-se a comunidade para
enfrentar o incidente por meio de: realizacao de simulados; exercicios com
criancas e adolescentes; capacitacao das pessoas para PCP; auxilio no
reconhecimento das potencialidades individuais e coletivas para enfrentar o
problema e buscar solucoes.

4) Resposta

Execucdo das acOes previstas na etapa de preparacao. O objetivo é salvar vidas,
reduzir o sofrimento e proteger bens. Nessa fase também se pde em pratica o
plano de emergéncia preestabelecido. E fundamental que a coordenacdo de acdes
interinstitucionais esteja prevista nos planos de emergéncia e de contingéncia. As
acoOes da psicologia nessa fase ja foram discutidas no item “psicologia das
emergéncias” e devem ser implantadas apos a busca ativa de pessoas afetadas e
em condicOes de atendimento psicoldgico. Em um mesmo desastre pode haver
vérias equipes de psicologia. E de suma importancia que os responsaveis por
elas se retinam e discutam formas de atuar em conjunto e pelo bem da populacao
afetada.

5) Recuperacao

Estagio que se divide em duas etapas:



aReabilitacdo — ocorrem o restabelecimento dos servicos basicos e a avaliacao
preliminar e quantificacdo dos danos para solicitacdo de cooperacdo externa.
importante promover a sensacao de rotina e normalidade quanto for possivel,
como a volta das criancas a escola e dos adultos ao trabalho. Devem-se incluir as
pessoas afetadas em decisdes e acdes do processo de recuperacao.

bReconstrucao — etapa que visa ativar fontes de trabalho, incentivar a atividade
economica da regido afetada e reparar danos materiais, principalmente nas areas
de habitacdo e infraestrutura.

Durante as a¢Oes de resposta, os individuos desabrigados pelo incidente sao
direcionados a abrigos ou passam a receber aluguel social. Considero esses itens
dois desastres a parte:

mO abrigo talvez seja a modalidade que mais provoca danos. Nesse local ha todo
tipo de perda e violéncia. Entre as perdas, estdo a de privacidade, espaco,
liberdade, seguranca, familia, amizades, relacionamentos, identificacao,
identidade e dignidade. Entre as violéncias, destaco a sexual, a moral e a fisica.

mNo aluguel social ou na casa de parentes, inimeras pessoas sao esquecidas pelo
poder publico e, sem poder voltar para casa nem ter outro lugar para morar,
ficam indefinidamente reféns desse aluguel ou do parente (que também € refém).
Nao tém o direito de se estabelecer e restabelecer a propria vida, pois ndo sabem
quando e nem se um dia sairdao dessa condicdo. E, se sairem, tampouco sabem
para onde irdo. O parente, por sua vez, também nao sabe quando e se podera
voltar a sua rotina normal.

ApOs o evento critico, as pessoas precisam de tempo e fortalecimento psiquico
para juntar seus “pedacos” e elaborar suas perdas. Porém, ao chegar a casa de
um parente, ao abrigo ou ao local de aluguel social, outras perdas se sobrepoem
as ja existentes e continuam. O desastre parece nao ter fim.

Entendo que as cinco fases do desastre citadas anteriormente devem ser
aplicadas em cada um desses casos e que todos eles merecem um plano de
contingéncia da psicologia.



Profissionais que atuam em emergéncias e desastres

Os profissionais de E&D também sdo afetados por esses eventos.
Cotidianamente, entram e saem de cenas de horror sem tempo para refletir sobre
como tais cenas — permeadas de perdas materiais, mutilacbes, mortes e historias
de vida compartilhadas — influenciam sua vida pessoal e profissional. Mais
preocupante ainda: ndo sao acolhidos, ndo ha escuta nem um levantamento de
suas necessidades apos o término do incidente traumatico.

De modo geral, acredita-se que esse profissional esta preparado fisica e
emocionalmente para seu trabalho sem levar em consideracao que estao expostos
ao horror dos desastres. Os profissionais costumam testemunhar perdas
multiplas, fatalidades e/ou sequelas fisicas graves. As vezes, a magnitude da
tragédia pode exceder os cenarios conhecidos até entdo.

Esses trabalhadores estdo mais propensos ao estresse e podem apresentar
disturbios de ansiedade, irritabilidade, insonia, hipervigilancia, depressao,
excesso de envolvimento ou de alheamento, absenteismo, dificuldade de
concentracao ou de tomar decisoes, problemas nas relacdes familiares e de
trabalho, abuso de alcool e outras substancias, violéncia, adoecimento fisico,
tentativa ou ideacdo suicida. Podem, inclusive, chegar ao suicidio.

Os socorristas tém maior risco de apresentar quadro de transtorno de estresse
pos-traumatico (TEPT). O trabalho com E&D gera forte impacto emocional;
muitos profissionais podem se sentir identificados com as vitimas,
principalmente ao lidar com a exposi¢do de corpos de criangas e com as historias
de vida.

Infelizmente, é comum negligenciar o impacto de eventos traumaticos nos
trabalhadores envolvidos na emergéncia. E urgente que esses profissionais se
preocupem em garantir sua saude fisica e psiquica e que as institui¢oes
empregadoras entendam que € seu dever cuidar deles.

Considero fundamental, na fase de prevencdo, um levantamento de necessidades
e cuidados para os profissionais que atuam em E&D. Na etapa de mitigacao,
além da elaboracdo de propostas de acolhimento ao profissional apds a fase de



resposta, € possivel levar esclarecimentos e propiciar a compreensao dos
processos e reacoes diante de perdas, mortes traumaticas e luto. Esse
conhecimento facilita o contato entre profissional e afetado, diminui situacoes de
crises durante os atendimentos, proporciona sensacao de acolhimento e bem-
estar possivel naquela situacao e colabora com a prevencao de adoecimentos
psiquicos.

Na fase de preparacdo, treinamentos e simulados sdao essenciais. Neles, também
devem constar situacoes diversas entre profissionais, vitimas e afetados e, na
sequéncia, escuta dos sentimentos e sensacoes despertados. Esse momento de
acolhimento possibilita a reflexdo conjunta sobre possibilidades de cuidado e a
compreensao dos comportamentos das pessoas afetadas pelo desastre, facilitando
a empatia com elas. Durante a fase de resposta sao necessarias escuta e
observacao dos profissionais, para que eles possam receber os cuidados de que
necessitam no momento. Nas etapas de reabilitacdo e reconstrucdo, é importante
realizar encontros nos quais eles possam falar e refletir sobre os fatos que foram
marcantes e delinear acoes de cuidado e reducao de estresse.

A saude do(a) trabalhador(a) deve ser objeto de atencao da psicologia em
situacOes de desastres. Os servicos de psicologia que atuam cotidianamente com
equipes de resposta a desastres, como [...] Corpo de Bombeiros, Defesa Civil,
seguranca publica, equipes de satde, devem elaborar planos de gestdo de
recursos humanos com enfoque na atencao psicossocial e saude mental
destes(as) trabalhadores(as) de forma continua. Ressalta-se também a
importancia do cuidado de psicologas(os) consigo mesmas(0s) e com a propria
equipe frente aos cenarios de desastres. (CFP, 2016, p. 9)
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12.

Quando a morte chega em casa: o luto e a saudade



Teresa Vera de Sousa Gouveéa

Falar dos nossos dias de luto pede uma travessia na intensidade do amor
destinado a quem partiu, mas demanda, também, a compreensao da relacao que
estabelecemos com a morte. Ao revirar minhas memaorias, detenho-me na
primeira vez em que ouvi falar dessa senhora desprovida de cerimonias, ainda
criangca. Meu coracdo estranhando as palavras de minha mae diante da perda de
meu bisavo. Era um dia chuvoso, desses que o céu parece destinado a terra.
Chorosa, ela disse: “Ele vai ficar muito molhado”. Embora nao houvesse
participado dos rituais de sepultamento, recordo-me de ter duvidado das
sensacoes que ele poderia ter tido; simplesmente nao conseguia compreender
como alguém que morrera poderia sentir a chuva.

O tempo foi me dizendo que as palavras de minha mde contavam sobre os
momentos em que nos despedimos de quem amamos, sobre o sumico fisico e a
certeza da transitoriedade de nossa passagem pelas estacoes da vida.

Partimos, isso é certo, no meio de um projeto de vida, antes daquele abraco
engavetado, das juras ndo cumpridas, das palavras ndo ditas; partimos enquanto
economizamos vida na vida de quem amamos. Partimos antes de pedir ou
receber perddo, sem nunca ter dito quanto alguém era importante em nossa vida.
Partimos, também, quando sobra amor, quando quase todas as palavras foram
ditas, quase porque sempre faltara alguma; tudo que dissermos sera insuficiente
diante do amor e seus destinos.

A morte chega em nossa casa, num dia qualquer, interrompe um projeto,
engaveta sonhos, esvazia 0s abracos, emudece a voz, silencia os passos. Sua
chegada nao pede grandes acontecimentos, se espreita pelos cantos da casa em
horarios corriqueiros — apos o jantar, dormindo, antes do amanhecer, vendo um
programa de TV, no meio de um filme, esperando o almoco de domingo — sem
cerimonias, uma visita certa, mas ainda assim intrusa.

A noticia alardeia, assusta, desses espantos que acontecem quando Somos
tomados por noticias inesperadas. A casa se enche, vizinhos, familiares e
amigos, surpresos, nos dizem palavras que nosso coragao, esperangoso de viver
num distanciamento confortavel das separacGes, ndao assimila. Pouco ajudam
frases como “ele esta melhor agora” ou “vocé tem de ser forte”, simplesmente



porque precisamos de tempo para que 0 pensamento convenga o coracao sobre a
vida, suas chegadas e partidas.

Os dias passam, a casa esvazia, as pessoas retomam a vida. As flores secam em
nosso quintal, faltam maos para as simplicidades do cotidiano, o cheiro do café
desaparece, as roupas empilhadas ndo encontram sol, a poeira faz moradia nos
moveis, sobramos nos vazios silenciosos deixados por quem se foi. Nossos pés
fazem paradas longas na cama, os olhos vazam paredes fazendo perguntas que
aceitariam respostas que nos restituissem ao dia de ontem, que nos devolvessem
um lugar que nao é mais nosso, um estado anterior.

No tempo do luto, a noite vira dia, o reldgio estaciona, os dias ficam confusos,
muito tempo parece pouco e pouco tempo vira muito — confusao que tem raizes
na desobediéncia do coracdo a qualquer ordem que provenha da dor. Queremos
que as horas voem porque nao sabemos o que fazer dos costumes, da porta que
ndo se abre no horario esperado, da roupa deixada nos cantos da casa, da cadeira
vazia, do quarto esperancoso por cheiros e sons que se perderam para longe dos
nossos olhos.

A vida segue, independentemente do tempo da nossa dor. Pequenas grandes
tarefas nos esperam, as maos se perdem entre contas a serem pagas, inventarios e
a despedida do mundo fisico de quem amamos. Faz parte do adeus o destino das
roupas e de todas as delicadezas que povoaram o corpo e os dias de quem passou
a residir no coracdo. As falas se multiplicam e nos perdemos nelas; até
compreendermos que o tempo certo é o tempo do amor, o destino de todas essas
pequenas grandes coisas sera o que nos sossega a alma. O trajeto sera doloroso,
roupas, sapatos, livros e perfumes contardo historias, o ultimo aniversario, a
formatura, o namoro, os sonhos... No meio de todas essas memorias a saudade
bailara, em alguns momentos como um naufrago pedindo folego, pausa e
lagrimas; em outros, sorrira, como se andassemos num tempo passado.

As fotografias espalhadas pela casa contardo sobre dias que congelaremos nos
lugares que ninguém alcanga, eternizando o que nao pode ser retirado, o amor,
que nos acompanhara entrelacado as memorias.

E o que faremos do nosso amanha? Sair dos escombros e arrumar os comodos da
alma pede conversas com a morte como meio de fazermos as pazes com a vida,
compreendendo que os nossos amores sairam do alcance dos nossos olhos e
passaram a residir no coragdao: onde formos estardao conosco.



Nos refazer no que nao se desfaz e tecer modos de uso da dor, tal qual uma
colcha de retalhos elaborada dia apos dia, onde amanhecer e anoitecer nos dira
sobre os dias que passam e as diversas cores da tristeza e da saudade. De inicio,
amanhecer lentamente, tendo como projetos de vida pequenos grandes feitos —
arrumar a cama, ferver a agua do café, estender as roupas no varal e molhar as
plantas do quintal, trazer de volta para os nossos dias os detalhes, pois neles
reside quem somos. Depois, acalentar a nossa dor, tal qual uma crianca que ainda
precisa de colo, aguardando amorosamente que engatinhe, ande, amadureca e
vire saudade.

Num desses exercicios diarios, quando a vida nos trouxe uma partida prematura,
senti necessidade de fazer algo com as perguntas sem respostas e o relogio, que,
teimosamente, desobedecia as horas do coracao. A saudade invadiu todos os
cantos da casa, trazendo a certeza do descontrole sobre 0 nosso ontem, nosso
hoje e, principalmente, sobre o futuro que haviamos combinado.
Independentemente dos nossos sonhos, ndao haveria amanha. Escrevi.

A dor pedia espaco e no meio dos temporais internos precisava de sol. Escrever
foi um jeito de espalhar o que ndo cabia nas paredes da alma. Arrumar lugares
para a saudade nos alivia; fechar a tristeza é parecido com vendas nos olhos,
cadeados no coracdo, pesos nos pés. Precisamos espalhar o que transborda,
caminhar pelas ruas, onde ha permissao para falarmos das noites insones, da
comida sem gosto, do dia que vira noite.

A escrita foi o espaco em que dei vida aos meus mortos, dei vida aos lutos que
passaram em meus atendimentos, arrumando lugares confortaveis para 0s nossos
amores ausentes presentes.

A dor virou esquisitice, mas precisa de espaco. Fechar um ciclo deveria respeitar
um calendario cujas folhas fossem reviradas no coracdo; deveriamos espiar os
dias e meses através das janelas da alma, até que fosse possivel o adeus.
Atualmente, a tristeza parece ter poucos lugares de pouso, como se andasse sem
bagagem, nao tendo permissao para se demorar em nossa casa. Nas passagens
estreitas, como os dias e noites de luto, temos de acelerar o crescimento, feito
fruta bonita e sem sabor. Estamos colocando agrotoxicos na dor, falta paciéncia
para esperarmos as estacoes de plantio e nos irritamos com as estacoes do amor.
O tempo das despedidas ficou curto e malvisto.

A dor virou esquisitice e adoecemos de soliddao. Ha pouco espaco para a escuta:



a fala do outro é sempre mais importante e urgente que a nossa. £ necessério
falarmos das estacoes da terra, do tempo de plantar, semear e desabrochar, nos
presentearmos com olhos para o entardecer, ouvidos para os sons do mundo,
sensibilidade para a vida que reside na vida. A dor precisa de colo, sopa e
cobertor, pede cafuné, ouvidos e abracos, implora que os rel6gios sejam
quebrados para que a paz se entrelace aos dias que passam. Assim entenderemos
que o fechamento de ciclos se demora porque esta ligado ao tempo do amor. Dar
adeus é um exercicio que pede memoria, coracao e compreensdo de quanto
somos incertos nas nossas certezas.

E por que falar dos mortos? Porque precisamos que eles continuem em outras
paginas no livro que chamamos vida. Enterra-los no coracao seria injusto —
algumas pessoas sempre serdo parte do que somos. A memoria € o nosso lugar
de respeito e de visitas, somos feitos de esperas, longas e pequenas, sofridas e
alegres. Aguardamos noticias que ndo acontecem porque erraram o caminho,
perderam-se em alguma esquina ou tomaram atalhos que culminaram em lugares
que nao sao o0s nossos, perderam o rumo feito criancga distraida com pipa.
Esperamos alguém que foi embora dos nossos olhos sem controle da estrada que
seguia, queria chegar, mas nao chegou, virou passarinho, desses que encantam o
coracgao e fazem a gente se demorar nos finais de tarde.

Em nossas esperas cabem muitas esperas, quem quis vir, quem ndo conseguiu
voltar, quem escolheu partir, gente la de fora que mora aqui dentro.
Independentemente da auséncia de passos, vozes e olhares, ndo chegardao apesar
de nunca ter partido, estao perdidos nas ruas do nosso coragao...

Escrever é arrumar lugares para a nossa saudade, dar permissao para que a morte
nos ensine sobre a vida — tanto que, no meio da dor, debrucemo-nos sobre o que
temos feito dos nossos dias nessa passagem de uma ampliddo imensa e uma
estreiteza assustadora. Nessa travessia, apos aprendermos sobre as despedidas,
crescemos internamente, tornamo-nos cuidadosos com os caminhos que nossos
pés seguirdo, enxergamos 0s abracos que nos esperam, as maos estendidas, 0s
sorrisos que se abrem para a nossa chegada e todas essas coisas que deveriam
povoar nossa existéncia. Nosso coracdo, entao, sobrevivente da dor, compreende
que nela somente cabem lugares onde ha vida. Seguimos com nossos adeuses,
frageis, mas inteiros.

A busca da paz faz parte dos recomecos, leves e cotidianos, mantendo a nossa
capacidade de amar. As despedidas nos trazem a compreensao do sentido das



eternidades. Dificil falar em tempo, a saudade o torna muito confuso, mas, ao
mesmo tempo, é dificil nos esquecermos dos lugares vagos e sonhos interrom-
pidos. Os dias vao nos dizendo da necessidade do encontro de delicadezas na
dor; afinal, nem sempre sabemos o que fazer com a auséncia dos olhares e
sorrisos, da voz e desses sinais que pausam e desaparecem do nosso mundo.
Somos pequenos e brigamos com a vida. O amor vira dor e, por ser tanto amor,
exige o encontro de outros lugares.

Amanhecer pede o encontro de lugares no coracao e nas memarias, amanhecer
pede o amor que transcende para dar um jeito na saudade. Quem amamos vira
sol, lua, entardecer e flores, manifesta-se nos desenhos mais lindos da vida.
Amar na auséncia é espalhar esse amor no mundo, encontrando lugares de paz.

Que nos debrucemos sobre nossas despedidas, num exercicio delicado e
despretensioso, feito maos que semeiam flores, tecem tapetes de retalhos ou
peneiram sementes e, assim, tenhamos alma para compreender que algo sempre
fica quando alguém vai embora, que as despedidas mudam o tamanho da nossa
alma e que esquisito ¢ um mundo onde a dor € esquisitice e as travessias da dor
ndo sdo estreitas e demoradas.

O recomeco ¢é esse lugar que pede ternura, nosso coracao feito uma casa cheia de
recordacOes, um lugar de dor e coragem, de boas-vindas e adeuses. Pelos cantos
o medo nos espreita até que a saudade se acomode num pouso demorado.
Cansados, estendemos nossas memorias como se fosse uma colcha de retalhos,
onde cada pedacinho de pano fala de uma cena eternizada. Atravessando um
periodo de frio intenso adormecemos chorando — é um jeito de seguirmos
inteiros, pois a inteireza pede fragilidade.

E qual é o tempo para sermos inteiros? Talvez amanhecer centenas de vezes,
insistindo nas flores que nao crescem, fazendo pouco caso da chuva e do sol e da
influéncia deles nas coisas que brotam, estender as maos, num exercicio
despretensioso, que seja motivado apenas pela nossa presenca, abracando a dor
do outro nos seus dias nublados. Seguir nessa estrada é emprestar,
humildemente, nossos ouvidos, dispondo nossa alma nesse aconchego como a
coisa mais preciosa a ser doada em vida. Servir cafés e cafés, que durem o tempo
das memorias que suplicam olhos e ouvidos. Apoés essa travessia, teremos
sensacoes esquisitas, pensando nas coisas que nem sempre se explicam e no
descontrole da vida, porém, sairemos inteiros, com a certeza de que a vida vale
ser vivida se ha bracos para os abracos.



Caminhar pelas ruas do luto, pela minha vivéncia ou no atendimento a pessoas
enlutadas, trouxe-me olhos para estacOes nas quais nao me detinha e a certeza de
que, nessa estadia, o tempo é a nossa maior delicadeza e deve ter bons destinos,
ndo devendo ser desperdicado em portas que ndo se abrem ou lugares onde nao
somos esperados. O atendimento psicoterapico a enlutados enriqueceu o respeito
pelas pessoas que atravessam periodos de luto e perdas. Sdo dores tnicas e, em
geral, pedem espacos de escuta; a memoria precisa de voz e espaco.

No texto a seguir, descrevo parte da vivéncia do atendimento psicoterapico a
enlutados.

Recebo vocé certa de ndo saber a dimensdo de suas dores. Aprendi que a vida é
esse lugar onde cultivamos flores das mesmas espécies, mas que brotam de
maneiras diferentes, tinicas e impares nos quintais da alma. Vocé chega com
medo, mas sinalizando uma coragem que talvez nem perceba ou compreenda.
Vocé se atreve a conversar com sua dor.

Senta, chora, se desespera, me fala de vazios que doem, espagos que sobram no
quarto, cadeira esquecida, poltrona chorosa, xicaras e talheres que repousam
esperando mdos. Conta da vida esquecida pela casa em sapatos, roupas,
perfumes, nessas miudezas que nos dizem quem SOmos.

Vocé fala de medos, seu coragdo parece mudar de lugar, a cabega flutua fora do
corpo, perdeu o paladar, brigou com o sono. Sente medo, ouve vozes e passos,
espera chegadas que ndo acontecem, confunde-se sobre as despedidas,
momentos em que ndo sabe mais o que é real. Sente medo da desorganizagdo
que os desencontros trazem.

Dentro do seu pesadelo, abro espago para sua dor, como se entregasse folhas
onde vocé pudesse escrever suas historias de hoje e de ontem; abro espaco para
o amanhd que ndo aconteceu, ajudo vocé a mudar de sonhos, dou legendas para
0 que vocé ndo nomeia, vagarosas, sem pressa — permissées para encontrar o
tempo da sua propria dor.

Vocé me diz que o mundo la fora tem pressa, pede que vocé acelere e acalme sua
saudade. Eu lhe conto que o mundo ld fora, as vezes, tem ruas estreitas para dor.
Caminhamos, descobrindo que o tempo é um senhor que ndo usa as mesmas

roupas em todas as despedidas, caminhamos acreditando que essa perda é sua e



somente vocé sabe das coisas das quais se despediu.

Caminhamos assim, vagarosamente, como se fossemos donas dos relégios do
mundo. Passearemos por ruas onde residem memorias da sua saudade,
vasculharemos quartos e prateleiras da sua vida. Ndo, vocé ndo serd mais a
mesma, mas apos tantos mergulhos descobrirad lugares para sua saudade.
Levantard, esticara os len¢ois da cama, fara um café, sentard na varanda e,
sorrindo, lembrara de um amor que partiu. Despertard arrumando outro jeito de
amar. Negar esse amor e essa historia seria outra morte.

S6 podemos definir o tamanho dos vazios diante da auséncia de quem amamos
em nossa vida. Nosso coragdo tem endere¢o unico, nossos caminhos sdo feitos a
partir dos nossos pés. Ndo podemos dar receitas para amores e historias que
ndo sdo nossas.

Precisamos de espagos para a tristeza, para os dias que viram noites, a comida
que ndo desce, o coragdo que acelera, o sono que ndo chega. Precisamos tratar
bem a dor para que ela abra espago para a saudade. E quanto vale uma
saudade? Uma saudade vale o preco do amor. A gente pisca os olhos e comega a
correr em quintais que ndo existem mais, estranhando como o mundo era
grande, apesar de pequeno, precisando de pouca gente para ser povoado. Deita
no berco, chora, faz hora com o reldgio, busca a crianga que ficou la, brinca no
quintal, tendo como destino o banho, a comida na mesa, o cobertor colorido no
berco, o primeiro dia na escola, o susto de ver como as ruas eram insuficientes
para tantas descobertas.

Uma saudade pode valer os abragos no medo do escuro, o sopro que curava o
machucado, o bolo de aniversdrio, as historias contadas antes de dormir. Pode
valer o primeiro futebol, a primeira briga de rua, a bolinha de gude, a pipa
construida por quatro mdos e o vento que favorecia olhos voltados para o
colorido no céu. Pode vir fantasiada de primeiras juras de amor, planos futuros,
beijos, tinta na parede, escolha dos moveis, pequenas e grandes viagens,
abracos na dor, brigas, lagrimas e novos abracos, sorrisos e a vida repleta de
encantamentos.

Uma saudade pode vir na barriga crescendo, em sapatinhos, fraldas,
mamadeiras e num amor que ultrapassa as nuvens. Nossas mdos passeardo pelo
banho, cabelos penteados, tarefas escolares, chamadas na escola,
acampamentos no colchdo, filmes e pipoca.



Uma saudade terd cheiro, nome e rosto, serd tocada nas viagens da alma pelas
ruas da memoria. Amanhecera de olhos inchados, pedindo mais, anoitecerd de
mdos cheias, devolvendo gratiddo. Se esconderd dos lugares vazios, pois sua
unica exigéncia serd sinaliza¢des que apontem para a existéncia do amor. Seus
comodos comportardo pai, mde, filhos, avos, amigos. Comportardo nossa
historia e a descoberta de chegadas e partidas, do amor acompanhado da dor
em que um ndo existird sem o outro.



13.

Pesquisas e praticas sobre luto no exterior e no Brasil



Maria Helena Pereira Franco

Em 1998, quando fundei o Laboratorio de Estudos e Intervengoes sobre o Luto —
(LELu), na Pontificia Universidade Catolica de Sao Paulo (PUC-SP), havia no
Brasil estudos sobre tanatologia, com destaque para o trabalho de pesquisa das
professoras Wilma da Costa Torres, da Universidade Federal do Rio de Janeiro
(UFRJ) e Maria Julia Kovacs, da Universidade de Sao Paulo (USP). Em Belo
Horizonte, destacavam-se Evaldo e Gislaine Assumpcao. Pesquisa sistematica e
publicada sobre luto eu ndo havia encontrado, mesmo apos extensa busca com o0s
recursos tecnologicos da época.

Na apresentacdo da edicao comemorativa dos 40 anos de publicacao de Sobre a
morte e o morrer, de Elizabeth Kiibler-Ross, o professor Allan Kellehear destaca
como a obra se manteve atual, mesmo se considerando os avancos da ciéncia
desde a primeira edi¢do, que abriram questionamentos sobre a morte e o morrer.

Discute-se muito a descricdao de Kiibler-Ross (2009) sobre as fases do morrer e a
prépria autora, em suas ultimas obras, ressaltou quanto sua proposta foi mal
compreendida por aqueles que ndo consideravam as variaveis presentes no
processo de morrer. Ainda assim, sua contribuicao merece respeito, porque
ousou quebrar um tabu na formacdo dos médicos e deu voz aos pacientes e a
seus familiares, auxiliando os profissionais que lidam com a morte no cotidiano.
Sem duivida, para falar em luto no mundo contemporaneo, esse destaque a
Kiibler-Ross nao pode deixar de ser feito.

Hoje vemos no Brasil avancos substantivos tanto nas pesquisas como nas
praticas para trabalhar com luto, embora ainda timidos se comparados com o que
encontramos no exterior, notadamente na Europa e nos Estados Unidos, com
importantes manifestacdes recentes vindas da Asia. O que eu encontrara quando
estive varias vezes em Londres, nas décadas de 1980 e 1990, para a pesquisa do
doutorado e para o estagio pos-doutoral, se destaca até a atualidade. Na
Inglaterra, pesquisar e dar atengdo ao luto era pratica corrente, iniciada
sobretudo pelos estudos de Bowlby (1989, 1990, 1997, 2004), durante a Segunda
Guerra Mundial, com familias britanicas enlutadas, desalojadas, refugiadas.
Evidentemente, ndo nos podemos esquecer da publicacdo de Luto e melancolia
(1974), de Freud, que representa um marco nos estudos sobre o luto por



introduzir a concepcao de trabalho de luto como necessario para que o enlutado
entrasse em contato com seu psiquismo atingido pela perda e pudesse integra-la
e vivencia-la. Ainda na Inglaterra, e com expressao mundial, o trabalho do
psiquiatra Colin Murray Parkes (1998, 2009) se destaca desde a época em que
trabalhava com John Bowlby na Clinica e Instituto Tavistock em Londres.
Parkes foi responsavel, em 1957, pela implantacdo e coordenacdo do programa
de assisténcia ao luto no St. Christopher’s Hospice, a convite de sua fundadora,
Cecily Saunders, até o presente, quando é presidente honorario da organizacao
britanica Cruze, que capacita redes de voluntarios que oferecem suporte ao luto,
além de se manter ainda no St. Christopher’s para cursos e consultoria. Vale
destacar a acdo de Cicely Saunders (1990) no moderno movimento dos
hospices!, como bem relata Clark (1998, 2001), que integrou a atencao ao luto
para pacientes em fase final de vida e a seus familiares.

Em publicacdo anterior (Franco, 2010), apresentei o historico dos estudos sobre
o luto a fim de contextualiza-lo. Se antes ele constituia uma experiéncia
dominada por tratamentos médicos, hoje é definido como uma experiéncia
subjetiva de enfrentamento do rompimento de um vinculo (Parkes, 1998, 2009;
Barbosa, 2010; Franco, 2010). A base seminal desse pensamento veio de Bowlby
(1990) e de sua teoria do apego.

O fato de ser uma experiéncia subjetiva ndo exclui a importancia do contexto
cultural no qual as pessoas se vinculam e vivem os rompimentos, como
destacam Parkes, Laungani e Young (1997). Esse é outro aspecto que tem
merecido muita atencdao dos pesquisadores do luto, sobretudo se considerarmos
que no mundo p6s-moderno as fronteiras culturais se apresentam pouco
definidas. Para Rosenblatt (2013), os padroes utilizados para a definicdao de luto
complicado sdo calcados na cultura ocidental e, ainda que restritos a esse
contexto, ndao possibilitam consenso. Stroebe e Schut (2005) ja haviam apontado
esse problema, o que reforca a ideia de que o conceito de luto requer estudos que
sejam culturalmente sensiveis.

Uma questdo que vem merecendo atengdo por parte dos pesquisadores que
buscam o dialogo entre resultados de pesquisa e necessidades da pratica clinica
diz respeito ao conceito de luto complicado. Tradicionalmente entendido como
luto patolégico — aquele que se distanciava da vivéncia de pesar e reconstrucao
de vida que se encontrava no luto normal —, esse conceito passou por
importantes questionamentos desde as ultimas décadas do século 20. Bromberg
(2000) e Ruschel (2006), no Brasil, e Shear et al. (2011) e Prigerson et al.



(1997a, 2007), nos Estados Unidos, consideram que a evolucao do luto
complicado pode vir a desencadear alteracoes na saude, o que justifica a
necessidade da avaliacdo psicolégica como ferramenta de prevencao para as
pessoas enlutadas. Novamente, pesquisa e pratica clinica dialogam.

Essa indagacdo tem importancia nao so6 pela prevencao do luto complicado, mas
também pelo risco de seus desdobramentos em transtornos psicoldgicos,
alteracOes endocrinas e neuroendocrinas e alteracOes psicofisiologicas (sono,
apetite, nivel de cortisol, mudancas comportamentais). Consequentemente, para
embasar decisOes sobre as técnicas terapéuticas que serao utilizadas.

Conjugar pesquisa e pratica exige um posicionamento que nem todas as
organizacoes ou universidades estdo dispostas a oferecer. No LELu da PUC-SP,
conquistamos um espaco que tem nos possibilitado ocupar esse lugar,
ampliando-o para a formacdo de psicoterapeutas especializados em luto, sempre
com fundamento em pesquisas. Na Universidade de Sdao Paulo, destacam-se o
Laboratorio de Estudos sobre a Morte (LEM), coordenado pela professora
doutora Maria Julia Kovacs (2003), do Instituto de Psicologia, e o Nucleo
Interdisciplinar de Pesquisa em Perdas e Luto (Nippel), coordenado pela
professora doutora Regina Szylit, da Escola de Enfermagem.

Considerando-se que ciéncia é cumulativa e viva, pelos questionamentos que
levanta, tenho revisto conceitos que em outros tempos faziam sentido para mim
(Franco, 2002, 2008) e questionado outros, sobretudo a questdo da insercao do
luto na quinta edi¢do do Diagnostic Statistical Manual for Mental Diseases
(DSM) (Rando et al., 2012). Na pratica clinica, venho debatendo todas essas
questdes diuturnamente, visando oferecer atencdo as pessoas enlutadas com o
melhor que a ciéncia e a ética me possibilitam (Franco e Polido, 2014).

O luto normal, segundo Barbosa (2010), Franco (2010) e Ruschel (2006), é o
processo pelo qual o individuo compreende e aceita a perda do ente querido,
adaptando-se a condicdo de viver sem aquela pessoa. Assim, resta a necessidade
de entender o papel da tristeza no luto num mundo que valoriza a alegria, o
sucesso, 0 bem-estar, o esquecimento e nao as licoes da memoria. Mann e Freed
(2007) discutem o modelo neurobiopsicossocial para a compreensao da tristeza
como componente essencial do luto, podendo constituir uma resposta adaptativa
no processo. Diferenciam a tristeza subsequente a uma perda da depressao
existente previamente a perda, como um quadro distinto do luto.



Com foco na identificacao do luto complicado e de suas implicagcdes para a
pessoa enlutada, Rando et al. (2012) consideram que de 10% a 20% dos casos de
luto ndo seguem o curso normal de vivéncia da perda, gerando transtornos que
merecem avaliacao clinica. Tal conclusdo resultou de uma reunido que
congregou pesquisadores e clinicos no encontro do International Work Group on
Death, Dying and Bereavement (IWG), do qual faco parte. Especificamente
compus esse subgrupo que discutiu luto complicado, diante da proximidade da
publicacdo da quinta edicao do DSM. Nesse grupo, encontravam-se
pesquisadores e clinicos de paises como Canada, Nova Zelandia, Inglaterra e
Brasil, todos com a preocupacao de nao patologizar um processo normal nem
tratar com superficialidade um processo que poderia necessitar de cuidados.

Considerando-se essa parcela da populacao enlutada que apresenta dificuldades
de lidar com a perda e desenvolve sintomas debilitantes e incapacidade
funcional, pode-se encontrar ai um luto complicado ou, mais especificamente,
um luto prolongado (Stroebe e Stroebe, 1993; Regehr e Sussman, 2004;
Prigerson, 2004; Prigerson, Vanderwerker e Maciejewski, 2008). Sdao
reconhecidas também as implicacdes do luto sobre a saude mental, em
transtornos depressivos, ansiedade, desespero, descrenca e anestesia emocional
(Stroebe, Stroebe e Domittner, 1988; Ott et al., 2007; Prigerson, Vanderwerker e
Maciejewski, 2008). Também foram documentados os efeitos adversos sobre a
saude fisica, que incluem prejuizo temporario da imunidade corporal, aumento
no numero de consultas médicas, hospitalizacoes, cirurgias e aumento da taxa de
mortalidade das populacdes enlutadas quando comparadas a populacdo geral
(Parkes, 1998).

Entre os extremos de uma reacao de luto adaptada, que nao necessita de
intervencdo terapéutica, e as sindromes psiquiatricas, encontra-se uma populacao
intermediaria de individuos que apresentardao um transtorno de luto complicado e
merecerao um tratamento que os alivie dos intensos sintomas emocionais
(Prigerson et al., 1995b, 1997, 1999). E importante esclarecer, de acordo com
Boelen e Prigerson (2007), que o transtorno de luto prolongado é diferente da
depressdo e da ansiedade, sendo indicativo de limitacdes na qualidade de vida e
na saude mental.

Holland et al. (2009) acrescentam que as reacoes patologicas distintivas do luto
prolongado se definem principalmente pela gravidade dos sintomas, que
persistem por mais de seis meses. O critério tempo salienta que os seis meses de
perturbacdo devem ser consecutivos, independentemente da distancia em que



ocorrem em relacdo a perda.

Nesse campo se destaca, como comprova sua extensa obra, a pesquisadora Holly
Prigerson, do nucleo de pesquisa sobre luto da Universidade de Harvard, Estados
Unidos. Com sua equipe, ela desenvolveu o conceito de luto prolongado, que
ndo substitui — nem é sinonimo de — luto complicado, mas compde uma
manifestacdo deste (Prigerson, 2004; Prigerson et al., 1995a; Prigerson et al.,
1997b; Boelen e Prigerson, 2007; Prigerson et al., 2007).

Levando o foco para a area de cuidados paliativos, crescente em agdo e pesquisa
nas ultimas décadas, Franco (2014) destaca a importancia dos cuidados para a
prevencao de luto complicado, por possibilitar que o luto antecipatério seja
trabalhado, incluindo a familia no processo de adoecimento e do luto. Para
Hudson et al. (2012, 2015), buscam-se diretrizes relacionadas ao luto e ao
suporte psicossocial para orientar e educar sobre este na unidade de cuidado.

Atentos a realidade da crescente violéncia urbana, causadora de luto complicado,
Rynearson e Sinnema (1999) pesquisaram intervencoes com enlutados por
homicidio, concluindo que essas pessoas requerem mais do que atencao
psicoldgica: demandam também atencdo voltada para seguranga pessoal, fisica e
psicoldgica, que pode ser obtida com acdes de satuide publica.

Questdes associadas a eficacia e aos custos dos programas de intervencao no luto
também compdem o foco das pesquisas sobre luto e sua relacdo com a pratica
clinica (Jordan e Neimeyer, 2003; Neimeyer, 2012) para dirigir esses esforcos
especificamente as pessoas que deles mais necessitam e poderao deles se
beneficiar. Neimeyer (2012) considera que essa especificidade de prevencao
terciaria é mais eficaz, quando comparada as formas de prevencao primaria
orientada para aqueles que sofreram uma perda ou a prevencao secundaria, que
se baseia em fatores de risco para que os individuos venham a desenvolver um
luto complicado, como apontam Schut e Stroebe (2005). Assim, considerando-se
as especificidades do processo de luto, é possivel discutir as abordagens
psicoterapéuticas indicadas para essa populagao.

Friedrichsen et al. (2013) pesquisaram o processo e a experiéncia de adultos
enlutados que tivessem participado de grupo terapéutico, objetivando identificar
o resultado da abordagem. Obtiveram uma compreensdo sobre o pensamento de
pessoas enlutadas por longo tempo e concluiram que, em lugar de assumir que
todos nessas condi¢Oes precisam do mesmo tipo de tratamento, deveria ser



oferecida uma gama ampla de possibilidades terapéuticas, uma vez que o tempo
decorrido ndo é a tnica variavel de peso.

Outros estudos (Shear et al., 2005, 2006, 2011; Silverman, Johnson e Prigerson,
2001) ocuparam-se de avaliar condi¢Ges predisponentes a luto complicado em
populacgoes especificas, apontando que as intervencoes devem apresentar
cuidado na identificacdo das necessidades e oferecer op¢Oes alinhadas com essas
necessidades, sem modelos preconcebidos.

Em 2016, no 110 Congresso Nacional da Psicologia da Satde, ocorrido em
Lisboa, tive a oportunidade de apresentar trabalhos que integram pesquisa e
pratica sobre luto desenvolvidos no LELu (Franco et al., 2016). Anteriormente,
em 2014, no Congresso Internacional sobre Luto no Mundo Contemporaneo, em
Hong Kong, introduzi, juntamente com as alunas que a executaram (Franco et
al., 2014), pesquisa que vem sendo realizada no LELu com o objetivo de
identificar o perfil demografico e clinico das pessoas enlutadas que o procuram
para psicoterapia, a fim de definir os procedimentos de diagnostico e intervengao
para luto. Desde 2011, utilizamos o instrumento Hogan Grief Checklist (HGCL)
(Hogan, Greenfield e Schmidt, 2001; Hogan e Schmidt, 2002), que oferece
informacoes clinicas importantes para subsidiar discussoes tedricas e clinicas
sobre a pessoa enlutada. Embora ainda ndo adaptado para o Brasil, sua
utilizacdo, em conjunto com a entrevista clinica diagnostica especifica para luto,
tem possibilitado decisdes seguras sobre as abordagens psicoterapéuticas a
empregar. A utilizacdo desse instrumento quantitativo, a par com a entrevista
clinica, tem sido feita com o cuidado preconizado pela autora (Neimeyer e
Hogan, 2001).

Como vimos, pesquisa e intervencao sobre luto no Brasil ainda engatinham
quando comparadas as que ocorrem em outros centros, como as Universidades
de Harvard e de Utrecht. Nesta ultima, encontra-se o nucleo de pesquisa sobre
luto comandado por Margaret Stroebe e Henk Schut, autores que desenvolveram
uma maneira propria de compreender o processo de luto — 0 Modelo do Processo
Dual (Stroebe e Schut, 1999, 2001). Por esse modelo, ndo se entende o processo
de luto como uma sucessao de fases, mas como a necessaria oscilacao entre o
movimento voltado para a perda e o movimento voltado para a restauracao,
permitindo assim ao enlutado que, ao longo do processo, construa o significado
para aquela perda. O grupo da Universidade de Utrecht tem pesquisado e
publicado sistematicamente sobre luto (Stroebe et al., 2001; Stroebe et al., 2008;
Stroebe, Schut, van den Bout, 2013).



Este capitulo certamente ndo pode ter a abrangéncia historica, institucional e
geografica que o tema sugere, mas apresentou nao s6 os centros de pesquisa
sobre luto que tém destaque pela sua producao como discorreu sobre temas de
pesquisa e sua aplicacdo na pratica com individuos enlutados, tanto brasileiros
como estrangeiros. Foram considerados apenas centros universitarios que
oferecem formagao stricto sensu, por ser da concepcao desta autora que, mesmo
com 0s avangos proporcionados com a tecnologia de informacao, sé é possivel
aprender consistentemente sobre luto em cursos presenciais, com pratica
supervisionada, integrando a pesquisa na pratica, porém com ética.
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1. InstituicOes que oferecem cuidados para pessoas com diagnéstico de doenca
cronica ou que ameace a vida, independentemente dos tratamentos que visem a
cura. Objetivam qualidade de vida e envolvem o paciente e a familia nos
cuidados.



14.

Luto nao autorizado



Gabriela Casellato

O termo “luto nao autorizado” deve ser usado para toda e qualquer situagao de
luto que nao pode ser socialmente sancionada, reconhecida abertamente ou
expressa publicamente.

De certa forma, todos aqueles que ja enfrentaram perdas na vida em algum
momento do processo de luto sentiram-se ndo autorizados para experimentar e
expressar seu pesar. Isso pode ser explicado pela falta de empatia crescente que
observamos nas relacdes sociais atuais, presenciais ou virtuais, intimas ou nao,
impulsionadas por uma constante ansiedade de seguir adiante, retomar o controle
e defender-se do sofrimento psicolégico normal e inevitavel diante de perdas.
Vivemos em tempos em que a validagdo se tornou tarefa do psicoterapeuta e nao
mais uma resposta social natural diante das expressdes emocionais de outro ser
humano diante da dor da perda.

“S6 consigo falar sobre isso com vocé” é uma frase recorrente em meu
consultorio, nos de colegas e de alunos. Quando o suporte social se tornou tarefa
quase exclusiva da rede formal (profissionais da area da saude) de um enlutado,
devemos considerar que nossa sociedade caminha na direcao do adoecimento
psiquico, pois a tristeza cada vez mais se torna sintoma a despeito do seu
contexto, intensidade e duracao.

Assim, o direito ao luto é o foco de intervengoes preventivas e de suporte
psicossocial oferecido por profissionais de satde que atuam com enlutados.

As regras do luto em nossa sociedade

A forma como nos enlutamos, 0 modo como vivemos essa experiéncia e nos
expressamos a respeito dela sdo carregados e moldados por expectativas sociais.
Pessoas que expressam seu luto inapropriadamente ndo terdao autorizacao,
reconhecimento e apoio das pessoas ao seu redor. Ou, ainda, poderao inibir sua
expressao por experimentar uma autocensura resultante dos mesmos parametros



socioculturais.

Como ja descrevi em outras publicacoes (Casellato, 2013, 2015), nossas reacoes
e manifestacoes de luto sofrem forte influéncia cultural, socioecondmica e das
regras sociais associadas aos géneros.

Cada sociedade manifesta regras proprias acerca do luto, definindo o modo
como os individuos podem se enlutar e desenvolvendo um conjunto de normas
que estdo a servico de especificar: “quem pode se enlutar em determinado
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contexto”; “quando pode expressar o pesar”; “onde pode expressa-lo”; “como”;
“por quanto tempo”; “por quem”. Aqueles que se enlutam de modo diferente do
da maioria correm o risco de ter seus lutos nao autorizados, e por isso,

banalizados e inibidos.

Reacdes emocionais intensas podem ser bem toleradas em nosso pais, mas em
sociedades mais tradicionais isso poderia ser bastante inadequado. Vale lembrar
que no Brasil temos varias subculturas, o que por vezes se torna mais um desafio
na validacao do luto.

Segundo Doka e Martin (2002), a cultura afeta muita mais do que nossa forma
de expressar pesar. Afeta os estilos de apego, que definirdo nossa percepcao
sobre a vida e sobre a perda, influenciando nossos recursos de enfrentamento e a
natureza e a intensidade de nossas reacoes.

Outra variavel de franqueamento € a classe social a que o individuo pertence, o
que influencia o modo de vida possivel para cada esfera social, no qual as
pessoas compartilham o mesmo nivel de prestigio, os recursos sociais e
materiais. Entende-se como recursos ndo s6 aspectos praticos e concretos, mas
também valores, atitudes e prestigio ocupacional (Doka e Martin, 2002). Por
exemplo: pelas precarias condi¢Oes de acesso aos tratamentos de saude, perdas
causadas por aborto espontaneo sao mais frequentes entre mulheres de classes
sociais mais baixas e, por essa razao, o luto dai oriundo sera percebido por esse
estrato social de forma distinta daqueles que mais raramente experimentam essa
situacdo. Nessas condicOes, é possivel observar a banalizacdao do luto em razao
de um aborto.

Outra variavel muito influente nas regras sociais de luto se refere as expectativas
sobre as diferencas de género na expressao do pesar.

Podemos considerar um espectro continuo de expressoes do pesar, que varia do



estilo predominantemente intuitivo ao predominantemente instrumental (Doka,
2002).



(1 I



Os enlutados intuitivos tendem a expressar seu luto em ondas de afeto,
manifestando o pesar de forma publica, compartilhando a dor e ventilando a
perda. A experiéncia de luto é percebida como profunda; os sentimentos sao
variados e intensos, aproximando-se do chamado luto agudo. Predominam
emocoes que variam, indo de choque e descrenca a tristeza avassaladora, com
falta de energia e de motivacgao. Portanto, observamos nesses individuos uma
prevaléncia da expressao emotiva.

Ja os enlutados instrumentais tendem a expressar o luto com manifestagcoes
cognitivas, fisicas e comportamentais. Predomina o desejo de controlar
sentimentos, bem como a relutancia em falar sobre eles. Por isso, esses
individuos preferem atividades voltadas para a solucao de problemas e de
controle do meio.

Porém, cabe ressaltar que, como as expressoes de pesar sao um continuum,
algumas pessoas apresentam um estilo misto, cujas reacdes podem mudar da
predominancia instrumental para a intuitiva e vice-versa.

Em nossa sociedade, espera-se que homens expressem o luto de forma
instrumental e que as mulheres o facam de maneira intuitiva. Quando isso ndo
acontece, observa-se uma censura expressiva. Homens que ndo demonstram seu
luto de forma instrumental ndo serdo percebidos como enlutados e podem nao
reconhecer a si mesmos dessa forma. Assim, uma resposta mais emotiva sera
associada a outras razoes, fazendo que eles sejam considerados fragilizados e até
depressivos. Ja as mulheres, quando manifestam reacdes predominantemente
instrumentais, ndo sao validadas como enlutadas. Elas podem, ainda, ser
interpretadas numa condicdao de negacao e choque — ou como frias e insensiveis
em relacdo a perda. De modo geral, observa-se que a censura e o julgamento
mais prejudiciais ainda se ddo em torno das expressoes instrumentais femininas.

Outra possibilidade de ndo franqueamento se da quando os enlutados apresentam
predominio de expressdes instrumentais pouco tempo apos a perda ou quando
manifestam reagdes intuitivas muito tempo depois dela. Essas situacoes sugerem
a relacdo entre estilos de expressao do pesar versus tempo de enlutamento. O
modelo do processo dual de luto (Stroebe e Schut, 1999) ajuda-nos a
compreender esse tipo de expectativa. Ele identifica dois tipos de parametro no
enfrentamento do luto: o foco na perda e o foco na orientacdao para a restauracao
diante da vida que segue. Trata-se de um modelo dinamico que concebe o luto



como um processo de oscilacdo na regulacdo do enfrentamento. Assim, por
vezes o individuo confronta a dor da perda e em outros momentos a evita. Tal
dinamica envolve diferentes tarefas de luto. Dessa forma, espera-se que
inicialmente haja um predominio de reacdes voltadas para o pesar e que, com 0
passar do tempo, predominem reacoes voltadas para a adaptacdo a vida.
Portanto, as reacOes intuitivas sao mais acolhidas no inicio do processo do luto,
enquanto que instrumentais serdo desejadas e consideradas normais com o passar
do tempo.

Além do aspecto cultural, social e das diferencas de estilo e género, devemos
considerar as condi¢Oes espirituais do franqueamento do luto.

Segundo Doka e Martin (2002), a espiritualidade representa a forma como
investimos na vida e que significados atribuimos a isso. Tais significados podem
ser sustentados por crencas, filosofias e ideologias que conferem sentido as
experiéncias que cognitiva e racionalmente ndo conseguimos explicar. As
crencas espirituais costumam ajudar no enfrentamento da perda, mas
ocasionalmente a natureza da perda pode ameacar o sistema de crencgas e a
filosofia prévia de um enlutado.

A espiritualidade torna-se uma variavel para o luto nao autorizado quando o
sistema de crengas nao € franqueado em determinado contexto sociocultural, o
que pode acontecer em duas situagoes: quando ele é imposto ao enlutado ou
quando o sistema de crencas deste é desconsiderado ou desvalorizado pelas
pessoas a sua volta — por exemplo, quando o terapeuta interpreta a crenga do
enlutado na vida ap6s a morte como uma negacao da ruptura do vinculo.

Nesse sentido, devemos considerar as diversas dimensdes do nao franqueamento
do luto: intrapsiquica, politica e interacional. A ndo validacao se da, numa
primeira instancia, pelo fracasso da empatia em diferentes dimensoes (Doka,
2002, Casellato, 2015):

mDo self com o self: o proprio enlutado nega ou banaliza sua experiéncia de
pesar. No nivel intrapsiquico, o proprio self é agente e vitima da censura.
(Casellato, Y- 10). Isso se da por determinadas motivacOes intrapsiquicas para o
ndo franqueamento, entre elas: profunda vergonha; estilo de apego
predominantemente evitativo; pouca capacidade de enfrentamento; regras
culturais rigidas.



mDo self com a familia: no sistema familiar, observa-se que o luto é uma
experiéncia individual, mas também social. Os lutos individuais mutuamente se
influenciam em consequéncia da necessidade de retomar a homeostase do
sistema familiar diante da crise do luto. Quando o enlutado experimenta censura
ou banalizagdo dentro do proprio nuicleo familiar, seu sofrimento se potencializa.
Observa-se o rebaixamento de sua autoestima e a dificuldade de acessar a rede
social para o apoio de que necessita.

mDo self com a comunidade: a mesma dinamica do item anterior pode ser
observada na relacao com a comunidade. Além disso, o ndo reconhecimento do
luto no contexto social pode acontecer de forma sobreposta em varios
relacionamentos (colegas de trabalho, amigos, comunidade religiosa), agravando
assim o isolamento social daquele que sofre a dor da perda.

Consideracoes finais

Como vimos, o tempo de enlutamento é um fator que influencia a expectativa
social em relacdo as reacoes de luto. Por isso, podemos considerar que todos os
lutos serdo nao autorizados com o tempo (Doka, 2002). Diante desse desafio, a
educacdo para a morte € um instrumento valioso no enfrentamento deste tipo de
expectativa social. Portanto, falar sobre luto é acdao preventiva e ainda temos
muito que conquistar nessa direcao.

O luto ndo franqueado é fator de risco para complicacdes no processo de luto e
favorece o desenvolvimento de disttrbios de ordem fisica e psiquica, resultantes
da censura e da banalizacdo da dor. Consideramos que 0s maiores riscos estao
relacionados as seguintes dificuldades:

mO ndo reconhecimento incrementa o desafio do enlutado.
mAumenta o isolamento social e diminuem as chances de suporte social.
mSentimentos de inadequacao, culpa e vergonha se ampliam.

mPode ocorrer inibicdo, cronificacdo ou distor¢do do processo de luto.



Dessa forma, o luto nao autorizado pode favorecer o desenvolvimento de efeitos
multiplos, como: depressao, disttirbios emocionais, doengas psicossomaticas,
abuso de substancias e dificuldade de formar novos vinculos emocionais, além
de incapacidade de lidar com perdas subsequentes.

Nessas condicoes, a ajuda mais efetiva é aquela que valida a dor e todo e
qualquer aspecto do luto que esta sendo inibido ou ignorado pelo enlutado e/ou
sua rede social.

Fornecer ao individuo a oportunidade de expressar seus pensamentos e emogoes
e oferecer espaco para comportamentos que ndo necessariamente representam as
expectativas sociais é dar-lhe condi¢cdes de nomear sua dor e tornar-se ativo no
processo de enfrentamento do luto.

Quando a escuta ¢ efetiva, temos condi¢Oes de ser empaticos com o0 outro e, com
isso, criamos espaco para que ele manifeste o que até entdo estava sendo
reprimido. Nesse contexto, os rituais podem favorecer a expressao do pesar,
regulando de forma mais dinamica e equilibrada o processo de luto.

O luto ndo autorizado é um importante termometro das mudangas nos
relacionamentos sociais. Além disso, tornou-se um conceito fundamental para a
pratica clinica, sinalizando aos profissionais de saide mental que o exercicio da
empatia e do franqueamento do sofrimento psiquico é a chave para a construcao
da relacdo de cuidado e da eficacia do trabalho terapéutico.
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15.

Suicidio, luto e posvencgao



Karina Okajima Fukumitsu

Um homem com uma crianga nos ombros, batendo palmas, era seguido por um
grupo que também batia palmas. Na direcdo contraria, uma mulher, com cara de
desespero e chorando muito, também batia palmas e era acompanhada por um
grupo que adotava o mesmo comportamento. Foi isso que testemunhei ao visitar
o balneario do Camborit, onde aprendi sobre a pratica dos argentinos quando
uma crianca esta perdida. A mobilizacdo tem o intuito de chamar a atencao dos
pais que estdo a procura da crianga e alertar as pessoas ao redor. O método
consiste em colocar a crianca perdida no ombro de alguém, com o objetivo de
destaca-la da multidao para que seus pais consigam vé-la. Todos os que estdo em
volta batem palmas. Dessa forma, os pais que estdao a procura do filho sdao
guiados pelo som e identificam sua crianca perdida.

Presenciei o momento em que a mde desesperada reviu seu filho de 7 anos — ela
o havia procurado exaustivamente por duas horas e meia. O reencontro parece
ter apaziguado o coracdao de ambos, bem como acalantou o de todos os que se
mobilizaram para que aquele momento acontecesse. Apos o abraco, mae e filho
se resgataram. No mesmo instante em que se deu essa tocante situacdo, um
cliente enviou mensagem dizendo que o filho de uma amiga se matara e
perguntando como ele poderia acolhé-la e ajuda-la.

Dei-me conta do contraste da experiéncia: depois de ter testemunhado o resgate
de um filho na praia, soube de outro filho que ndo pdde, infelizmente, ser salvo.
E, embora sejam perdas diferentes — uma real e outra simbolica —, utilizei a
experiéncia supracitada para estabelecer paralelos entre a perda temporaria e a
perda definitiva, repentina e violenta.

A mae do jovem que se matou devera lidar com o nunca mais: essa € a tragica
situacdo dos sobreviventes, ou seja, das pessoas impactadas pelo suicidio. O
nunca mais pode apavorar... O nunca mais corrdi a alma.

O nunca mais emudece ou faz que a pessoa queira gritar com todas as forcas
para tentar resgatar a vida de quem deliberadamente nao quis mais viver.
Segundo Raimbault (1979, p. 169), “aceitar a morte do outro € aceitar um nunca
mais de olhar, de voz, de ternura, bases das trocas com o outro, uma auséncia de
futuro no projeto imaginario comum, o ponto-final na partitura de um dos



instrumentos de nossa sinfonia fantasmatica”.

A autoaniquilacdo provoca a sensacdo de desfalque e de falta de sentido. A vida
daqueles que ficaram pode se tornar um caos. Nesse sentido, “o suicidio acaba
com sofrimentos alheios e revela o desespero supostamente sem saida. Acabou
para a pessoa que se matou, porém comecou para quem fica — o sobrevivente”
(Fukumitsu, 2013, p. 70).

O sobrevivente, de modo repentino, fica sabendo da morte daquele com quem
convivia diariamente e desespera-se por saber que nunca mais vera a pessoa
amada. Sdo diversos os sentimentos e questionamentos que emergem durante o
luto por suicidio, que se parece como uma montanha-russa sem fim. E um
processo arduo, do qual o protagonista tem de extrair forcas para continuar a
viver apesar de se sentir “morto” ou “atropelado”.

Flexhaug e Yazganoglu (2008, p. 17) apontam que “a estimativa mais comum
revela que existem seis sobreviventes para cada morte por suicidio”. Ja Berman
(2011) aponta que, embora seja dificil determinar com exatiddo o nimero de
sobreviventes diretamente impactados pelo suicidio, a média pode chegar a mais
de 60 pessoas, sendo aproximadamente cinco membros diretos da familia, 15
parentes, 20 amigos e 20 colegas de trabalho e da escola.

Nunca mais seremos 0s mesmos depois de uma tentativa de suicidio de quem
amamos ou depois de o ato ter sido consumado — constatacdo extraida da
experiéncia de ter uma mae que tentou por varias vezes se matar. A cada
tentativa dela, eu, com meus 10 anos de idade, morria junto. Nessa idade,
aprendi que poderia socorré-la, e toda vez que a levava ao pronto-socorro se
iniciava um novo ciclo de varios questionamentos e insegurancas. Esse processo
precipitou a necessidade de descobrir novas maneiras de manter minha qualidade
de vida, apesar da fascinacao da minha mae pela morte.

Lembro que chorava muito quando compartilhava com outras pessoas a
demanda de ter de “salvar” minha mde de suas recorrentes tentativas de
autoaniquilacdo. Pensando bem, aos 10 anos de idade, eu ndo podia fazer outra
coisa a nao ser chorar: era uma fonte inesgotavel de lagrimas. Perguntava-me o
tempo todo quando e se um dia seria capaz de parar de chorar pelo fato
inexplicavel de minha mde ndo querer desfrutar de sua vida com qualidade, nem
comigo, nem com minha irmd. Sera que eu era tdo ruim assim a ponto de ndao
conseguir despertar mais vida na vida dela?



Formei-me entdo psicéloga e em 1993 iniciei meus estudos sobre a suicidologia,
tentando encontrar as respostas que nunca obtive. Desde a graduacdo, portanto,
reflito sobre as tentativas de suicidio e estimulo que a discussdao sobre o manejo
em crise suicida, bem como a capacitacao e o treinamento de profissionais,
componha a matriz curricular de universidades e cursos de especializacao
direcionados as areas da saude.

Para tanto, em 2005, escrevi o livro Suicidio e psicoterapia: uma visao gestaltica,
republicado posteriormente como Suicidio e Gestalt-terapia (2012). Lembro que,
ao publica-lo, fui vista por alguns como “louca” e advertida de que “ndo deveria
aproximar a tematica do suicidio da psicologia”, pois “inevitavelmente eu seria
banida pelo grupo de psicélogos por querer trazer a tona um tabu”. Porém,
apesar de todo esse preconceito, ousei, enfrentei o0 medo de ser banida e fui
congruente com meu propoésito de iniciar um projeto para a prevencao ao
suicidio no Brasil, que continua até o presente momento.

Retornando ao meu choro de crianca, entendo que ele revelava um pedido de
ajuda, tanto que o choro se tornou uma das intervencoes que mais utilizo com os
enlutados. Quando o enlutado chora e se mostra envergonhado por fazé-lo,
costumo dizer: “Se tem choro, deve ser chorado; se tem raiva, é para ser sentida;
se tiver medo, que seja vivenciado de maneira integral” (Fukumitsu, 2016, p.
233). Essa intervencao tem auxiliado na liberacdo da dor represada. Atualmente,
entendo que meu choro se tornou acao em prol dos outros seres humanos que,
como eu, viveram ou vivem o impacto do suicidio. Transformei choro em atitude
altruista. Transformei dor em amor pela profissao de psicologa, que exerco como
vocacao. Transformei sofrimento em ampliacdao das possibilidades existenciais.

Embora eu soubesse que esse trabalho demandaria muita energia, paciéncia e
estudos aprofundados, sempre tive certeza de que um dia o suicidio e sua
prevencao receberiam o merecido destaque como um grande problema social e
de saude publica. A ousadia, a vontade de ampliar as possibilidades existenciais
para lidar com o sofrimento humano e a intensa esperanca fizeram que eu
superasse a dificuldade com a tecnologia e, assim, me tornasse administradora
do grupo do Facebook denominado “Suicidio: prevencao e posvencao no Brasil”
(https://www.facebook.com/groups/364341807097926/) e das paginas “Suicidio:
prevencao e posvencao no Brasil” e “Enlutamento por suicidio no Brasil”. Dessa
maneira, evidencio meu objetivo de que os cuidados e intervencoes a
vulnerabilidade existencial sejam ampliados no ambito brasileiro, assim como
tem acontecido em outros paises.



O suicidio é um fendmeno que intriga, revolta, choca e traumatiza. Assim, se ha
suicidio ha sofrimento — essa € a assertiva que tenho adotado para ofertar
acolhimento diario em meu oficio de ser psicoterapeuta e suicidologista. De
onde extrai e extraio forcas para militar pela prevencao ao suicidio e para acolher
os enlutados pela autoaniquilacdao? Creio que grande parte da minha esperanca
se da pela crenca de que em momentos de adversidade e de sofrimento
existencial a inica coisa que nos resta é acreditar. Acreditar é encontrar uma
maneira de continuar. Confiar é encontrar uma maneira de perseverar. Para tanto,
é preciso extrair flor de pedras,

[...] termo que criei para designar o que pessoas podem ofertar para si e para o
mundo apesar de se sentirem “demolidas e fragmentadas existencialmente”. [...]
Essa é para mim a grande beleza da existéncia humana: extrair do que
aparentemente poderia ser um “nada” algo primoroso, belo e imbuido de vida.
(Fukumitsu, 2016, p. 167-213)

O convite para extrair flor de pedras é feito tanto a pessoa em processo de
morréncia, que nao encontra sentido na vida, quanto aquele que é impactado
antes, durante e depois do suicidio. Como vimos, no caso do suicidio, o
desaparecimento ndo tem volta e o nunca mais impera. E, por se tratar de uma
morte repentina e violenta para aquele que é impactado, o tempo exige a espera
— que significa ndo o retorno da pessoa amada, mas o retorno de si mesmo para
continuar. Em estudo anterior (Fukumitsu, 2013, p. 69) apresentei a seguinte
indignacdo: “quem mata quem quando um suicidio acontece?” Em outras
palavras, a perda de um ente querido por suicidio implica a demanda urgente de
se encontrar nos fragmentos. Dessa maneira, 0s questionamentos que se tornam
figura sao: como € viver sem a pessoa? Como retomarei minha vida?

Minha compreensao do luto por suicidio teve seu marco inicial no ano de 2009,
quando entrei no doutorado por meio da pesquisa intitulada “O processo de luto
do filho da pessoa que cometeu suicidio”. Desse momento em diante, e também
no pos-doutoramento — com a pesquisa “Cuidados e intervengdes aos
sobreviventes enlutados por suicidios” —, ndo meco esfor¢os para, além de
compreender o processo de luto dos sobreviventes, reivindicar um espaco para
que o enlutado tenha o “direito de viver o luto digna e respeitosamente. Para que



os sobreviventes tenham direito a um lugar onde sejam acolhidos, ouvidos,
respeitados em sua dor e forma de enfrentamento singular” (Fukumitsu, 2013, p.
299). Nesse sentido, a posvencao, conceito proposto por Edwin Shneidman
(1985, 1993, 1996, 2001), é definida como um conjunto de intervencdes que se
fazem apds um suicidio.

[...] a posvencao € a prevencdo das proximas geracoes. Dessa maneira, existem
duas fases relevantes da abordagem do contexto suicida: a [...] da prevengao e a
[...] da posvencdo. Assim, enquanto o programa de prevencao visa a reducao dos
suicidios, a posvencao preocupa-se com o cuidado com os sobreviventes no que
diz respeito ao pos-suicidio de um ente querido. (Fukumitsu, 2013, p. 58)

Os sobreviventes sdo artistas que buscam equilibrio e transcendem a partir do
caos. No entanto, ha de se indagar se o luto seria um processo de sobrevivéncia e
se os enlutados podem ser intitulados sobreviventes, sobretudo quando a alcunha
ndo faz sentido para eles. E o caso de um dos colaboradores da minha pesquisa
de doutorado, que escreveu:

Preciso te dizer o que penso da expressio SOBREVIVENTE.
Escutei repetidas vezes as palavras: sobreviver...

Se ajustando...

Nao vivo isso!!! Viver ndo é sobreviver, é transviver, panviver...
Nao ha voo sobre a vida...

Nao sou um sobrevivente. Sou vivente em plena imersdo existencial.
Fortalecido. Amadurecido. Lancado. (Fukumitsu, 2013, p. 182)

Com base nessa mensagem, resolvi indagar, na pesquisa do pés-doutorado, o que



cada entrevistado pensava a respeito dos termos “sobrevivente” e
“sobrevivéncia”, e respeitei o ponto de vista de cada depoente na analise da
pesquisa.

Certa indignacdo também surge e se expressa nas seguintes falas dos enlutados
pelo suicidio: “Por qué?” “Para qué?” “O que acontecia com a pessoa que
preferiu a morte a vida?” “Eu ndo acredito que ele fez isso comigo! Quem sabe
se pedisse ajuda? Quem sabe se me contasse? Quem sabe se...?” — sdo inimeros
questionamentos e afirmacoes que muitas vezes ficam sem resposta. A falta de
explicacOes ganha destaque na vida do enlutado. Quem teve consumada a morte
autoinfligida retirou a possibilidade de outro continuar partilhando de sua
trajetdria existencial. Dessa maneira, o luto por suicidio se faz por meio do
acumulo do “quem sabe” e do “talvez”, mas a verdade é levada com quem se
matou. Nesse sentido, o luto por suicidio é concebido de modo diferente do luto
decorrente de outras causas de morte (Smith, 2013; Jordan e McIntosh, 2011;
Fukumitsu, 2013; Fukumitsu e Kovacs, 2016).

A crenca de quem tenta sobreviver ao impacto do suicidio é abalada, o que
provoca inimeros medos. Esses sdao “um dos piores impeditivos das nossas
acOes rumo a novidade. Medo comedido é importante, mas medo exagerado
bloqueia nossas a¢oes” (Fukumitsu, 2016, p. 246). Entre os medos mais citados
pelos enlutados, destaca-se o da repeticdo, ou seja, de que o suicidio se repita na
familia. Esse medo pode ser compreendido pela transmissao intrapsiquica
transgeracional ou pelos contextos familiares suicidogénicos (Ferreira, 2010;
Fox e Roldan 2009; Kriiger e Werlang, 2010; Candido, 2011; Jamison, 2010;
Fukumitsu, 2013). Outros medos sao explanados pelos sobreviventes: do
desconhecido, dos sentimentos confusos, da estigmatizacao, da falta de sentido,
de ndo dar conta da situacdo, de acusacoes.

As sensacOes mais comumente trazidas pelos enlutados pelo suicidio sao a de
que se é diferente dos demais e a de abandono. A intensidade de sentimentos
confunde o enlutado, pois este deve administrar choque, torpor, ceticismo,
vergonha, descrenca, culpa e acusacoes, além de dificuldade de encontrar sentido
nas coisas, raiva, frustracao, arrependimento, dor, tristeza, entorpecimento e
negacao (Parkes, 1988; Franco, 2010; Franco e Polido, 2014; Kovacs, 2003;
Jamison, 2010, Flexhaug e Yazganoglu, 2008; Fukumitsu, 2013; Fukumitsu e
Kovacs, 2016; Andriessen e Krysinska, 2012; Candido, 2011; Clark, 2007;
Shneidman, 1985, 1993).



Aprendi inimeras coisas com os preciosos depoimentos de outros colaboradores.
Esses ensinamentos rumaram em direcdo a compreensao do suicidio e do
processo de luto por suicidios, culminando nos cursos de extensao “Suicidio:
prevencao e manejo do comportamento suicida” e “Suicidio e luto: uma tarefa da
posvencao”, que ministro anualmente no Instituto Sedes Sapientiae (Sao Paulo).
No segundo deles, procuro discutir as seguintes questoes: que dizer quando um
suicidio acontece? Como acolher o sofrimento dos enlutados? Que fazer para
demonstrar empatia e solidariedade quando a morte escancarada e interdita
acontece?

Aprendi, sobretudo, que a autoaniquilacao confronta a onipoténcia e coloca o
sobrevivente na posicao de ndo saber o que fazer. Cabe enfatizar que o nao saber
ndo significa necessariamente calar, pois o siléncio pode deixar a pessoa em
ainda maior soliddao. Compartilhar, portanto, pode proporcionar alivio aos
enlutados, permitindo-lhes construir uma amizade que sirva de apoio. Segundo
Rubem Alves (2015, p. 30-31),

amizade é coisa que so cresce da soliddo: ela é o encontro de duas solidoes [...].
Soliddo € o ar que se respira quando se entra nas paisagens da alma. A alma é
uma paisagem. [...]. As paisagens da alma nao podem ser comunicadas. A alma é
um segredo que nao pode ser dito. Por isso, quanto mais fundo entramos nas
paisagens da alma, mais silenciosos ficamos. A alma é o lugar onde os
sentimentos sao profundos demais para palavras. [...]

Segundo essa logica, é fundamental perceber que nunca se é o mesmo depois de
um suicidio e que a rede de apoio é crucial. A escuta, o resgate de lembrancas, o
compartilhamento de dividas acerca dos motivos que fizeram a pessoa se matar
sdo movimentos coletivos que permitem a reconciliacdao individual no processo
de luto. Além disso, segundo a obra Caring in times of crisis: a crisis
management/postvention manual for administrators, student assistance teams
and other school personnel (Dreshman, Crabb e Tarasevich, 2001, p. 38) as falas
que podem acolher o sofrimento do enlutado sdo: “Sinto muito pelo que
aconteceu”; “Sinto muito que ele tenha morrido”; “O que posso fazer para ajuda-
lo a atravessar essa fase?”; “Estamos juntos. Do que vocé precisa?”’; “Eu gostaria
de ter alguma resposta ou explicacdo sobre o que aconteceu, mas infelizmente



ndo tenho”; “Se eu pudesse tirar de vocé esse sofrimento e fazé-lo sentir melhor,
eu o faria, mas eu ndao consigo”.

E preciso destacar que o processo de luto afeta o sistema familiar, no qual novas
organizacOes devem ser realizadas — por exemplo, a redistribuicdao de tarefas
domésticas. Parkes (1998, p. 126) assinala quatro consequéncias possiveis da
familia enlutada: “Os papéis e funcoes realizados previamente pelo membro
perdido podem ficar sem ser realizados; um substituto para 0 membro perdido
pode ser obtido fora do sistema familiar; os papéis do membro perdido podem
ser assumidos por outros membros da familia; e o sistema social pode ir a
faléncia”.

Como vimos, por vezes a culpa, as acusacgoes e 0os medos invadem a pessoa em
luto e lhe sequestram a esperanca. “Vocé nao tem culpa” — essa € a intervencao
que nao podemos utilizar com o sobrevivente, pois ele ja esta se sentindo
culpado por ndo ter impedido o suicidio. Dizer que ele ndo tem culpa é o mesmo
que dizer que ele ndo pode sentir o que sente.

Recordo de uma mulher cujo marido cometeu suicidio dois anos atras. Quando
liguei para agendar a primeira entrevista, deparei com a voz de seu marido na
secretaria eletronica dizendo que nao podia atender a ligacdo e que eu deveria
deixar um recado pois ele “retornaria assim que pudesse”. Ao mesmo tempo que
estranhei, ndo julguei a necessidade de minha futura entrevistada manter gravada
a voz do marido. Durante a conversa, compreendi que a culpa era a mola
propulsora para que mantivesse a voz do marido na secretaria eletronica. A
mulher disse: “Se eu tivesse ouvido todas as lamentacdes dele, poderia ter
evitado a tragédia”. Precisava manter a voz do marido com ela, anunciando as
pessoas que a procuravam que seu mundo fora totalmente modificado com a
morte do marido. Nesse quesito, a dor do outro nunca deve ser subestimada. E
preciso, portanto, legitimar sentimentos, pois ndo podemos nos culpar pelo que
sentimos, mas pelas acoes que efetivamos quando sentimos.

O ultimo ponto a ser destacado € a vergonha sentida por alguns sobreviventes
que receberam pela midia a noticia do suicidio de quem mais amavam. A
exposicdo sem zelo € prejudicial aquele que enfrenta o processo de luto,
sobretudo quando a noticia distorce a verdade e denigre a pessoa que se matou,
oferecendo razdes indcuas sobre as causas reducionistas a respeito do suicidio.
Uma de minhas entrevistadas soube da morte do pai por um programa de TV que
divulgou que o homem matara a amante e, posteriormente, tirara a propria vida.



Ha aqueles que desejam tripudiar sobre a vida alheia, fazendo comentarios
humilhantes e desmoralizadores sobre a pessoa que se matou. A exposicao
escancarada e descuidada do suicidio pode prejudicar o luto, que se torna
interdito e dificulta ainda mais o processo daquele que deseja retomar sua vida.
Somente a pessoa que se matou sabe de suas reais motivacoes para se
autoaniquilar; por isso nenhuma elucubracao dara conta de explicar o
inexplicavel. Nessa perspectiva, o objetivo da midia deve ser o da comunicagao
e ndo o da exposicdo. E, mesmo que morto por suicidio, é importante nao julgar
o individuo por seu ato de autodestrui¢cao, muito menos rotula-lo como “o
suicida”. Em vez de comentarios, julgamentos e elucubracdes, o sobrevivente
merece condoléncias, respeito e privacidade Quero frisar: ndao podemos rotular
aquele que se matou como “o suicida”, pois ele nao deixou de ser a pessoa que
viveu conosco as experiéncias que lembraremos como nossa maior reliquia.

Consideracoes finais

Afinal, como lidar com os enlutados por suicidio e com a dor que dilacera a alma
daquele que foi ferido pela autoaniquilacdao de um ente amado?

Mesmo sendo o luto por suicidio uma jornada dificil, é possivel sobreviver ao
caos. E importante que o enlutado tenha certeza de que, mesmo que a ferida
demore a cicatrizar, ha esperanca para que ele sobreviva ao “tsunami existencial”
que o abalou. Por esse angulo, o sobrevivente demanda acolhimento, respeito e
cuidado ao sofrimento que se instalou em sua vida. Devemos evitar dar
conselhos; dizer “eu sei 0o que vocé sente” ou “a pessoa esta agora melhor do que
estava” ndo contribui em nada com o processo. Além disso, ndo podemos
determinar o tempo do luto do outro, tampouco devemos impedir que ele fale
sobre quem morreu, pois ndo se pode tornar o nome daquele que se matou um
tabu. Outro erro comum € modificar os comodos da casa. A ndo ser que o
sobrevivente peca, ndo mude as coisas ao redor, pois ele precisara de algumas
lembrancas concretas.

Ao contrario da perspectiva distorcida de que se o luto nao for elaborado em
alguns dias deve ser categorizado como doenga, compreendo ndo ser possivel
acelerar o processo de luto. Luto ndo é doencga, mas resposta e processo.



Acelera-lo seria impingir mais violéncia aquele que sofre com o impacto da
morte por suicidio. Por ndao saber como ajudar, os amigos que sabem que a morte
aconteceu por suicidio deixam de oferecer o mais imprescindivel apoio que um
ser humano pode ofertar: a escuta e o resgate das lembrancas de quem morreu.

Finalizo este capitulo com algumas sugestes para cuidar do enlutado pelo
suicidio. Se ele quiser compartilhar seu sofrimento, pergunte: “Vocé quer falar
sobre alguma lembranca que tem da pessoa que se matou?” Tenho a convic¢ao
de que vocé nao acionara nenhuma tristeza, pois esta ja faz parte do processo de
luto e acompanha o sobrevivente desde que o suicidio aconteceu. No entanto, é
fundamental oferecer um espaco para compartilhar a histéria que foi
bruscamente interrompida.

Atualmente, percebo a mobilizacdo da populacdo brasileira em relacao a
tematica. Existem varios grupos e paginas com os titulos “suicidio”, “prevencao
ao suicidio” e “posvencao” na rede social Facebook. O material sobre o tema,
outrora escasso, tem se ampliado cada vez mais. Os grupos de apoio aos
sobreviventes do suicidio também se desenvolvem em diversos lugares do
Brasil. Sinto-me menos solitaria no “trabalho de formiga” que estava

acostumada a realizar.

E preciso mudar de foco, ndo apenas ndo superestimando o fato de a pessoa ter
se matado como, no trabalho com o enlutado, relembrar o que de mais vivo
habitava na pessoa que morreu. Por conseguinte, compartilhar histérias das
pessoas que se mataram € uma oportunidade de té-las vivas dentro de nés. Por
isso, endosso mais uma vez a importancia dos grupos de apoio, nos quais a troca
de experiéncias proporciona ao sobrevivente a possibilidade de “estar o mesmo
barco”. Assim, se eu continuar a existir, quem morreu existira também, por meio
de minhas atitudes, da maneira de expressar quem sou e dos ensinamentos
aprendidos por quem viveu comigo minha histéria.
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16.

Conectar enlutados: do degradar ao despertar e prosseguir



Glaucia Rezende Tavares

Nao existe assunto mais inconveniente nas conversas do dia a dia do que
compartilhar os nossos lutos. Raramente as pessoas refletem sobre a propria
morte e como enfrentam tal realidade. A nossa mortalidade é uma condicao
incuravel. Ao reconhecer, no oficio de viver, a vida por inteiro, celebramos as
conquistas e buscamos assimilar nossas perdas.

Do amago da minha dor, diante da perda da minha filha, aos 18 anos de idade,
pude também conectar-me com uma fonte de recuperacao. Diante da necessidade
de elaborar meus sentimentos sobre a morte da Camile, em um acidente de carro,
criei com meu marido, o pediatra Eduardo Carlos Tavares, um grupo de apoio a
enlutados. O primeiro encontro reuniu 12 casais formados por familiares e
amigos que tinham perdido filhos. Ao iniciarmos o Apoio a Perdas Irreparaveis
(API), em outubro de 1998, nao tinhamos nenhuma referéncia desse trabalho no
pais. A proposta foi a de criarmos um espaco-tempo no qual pudéssemos
expressar e compartilhar uma linguagem comum, tdo interditada socialmente
(Tavares et al., 2014). Visavamos apoiar e acolher pessoas enlutadas, oferecendo
também a oportunidade de criar novos vinculos em memdria do ente perdido.

ApoOs dezenove anos de sua criacdo, nossa instituicao conta com mais de 7 mil
pessoas cadastradas. Com nossa assessoria, outras unidades foram abertas tanto
em Belo Horizonte como em outras cidades de Minas Gerais, em Vitoria e Nova
York, caracterizando-se assim a Rede de Apoio a Perdas Irreparaveis (Rede
API).

Segundo Rangel (2014, p. 184) “uma estratégia facilitadora de apoio social
bastante frequente na atualidade sdo os grupos de apoio mttuo, que nos parecem
uma estratégia extremamente adequada para promover a validacdo social do luto
parental”.

A criacdo de contextos que favorecam a expressao da dor tende a contribuir para
o enfrentamento e a elaboracdo do processo de luto, minimizando o isolamento
social e o afastamento profissional.

Quando se percebe que a vida esta sem sentido e sem propdsito, € momento de
fazer algo pelo bem do proximo. Na direcdao de um luto funcional, devemos abrir



nosso casulo. Ha a possibilidade de compartilhar nossa vivéncia e exercitar
escutar sobre outras vivéncias semelhantes. E possivel ativar a capacidade de
regenerar, exercitando a ajuda a outros seres humanos. E possivel doar amor,
apesar da dor.

O grupo tem oferecido oportunidade para redistribuicao dessa dor e maior
aproximacao real entre os casais. Quando ha o favorecimento para o
envolvimento dos homens no processo da perda, a tendéncia é um maior
enriquecimento da vida emocional de toda a familia, na medida em que se
diminui a carga desproporcional que as mulheres tendem a absorver. (Tavares et
al., 2014, p. 48)

Concordamos com Holzmann e Grassano (2002) quando afirmam que a rede
oportuniza os movimentos de dar, receber, pedir, tomar e rejeitar, que sao acoes
da comunicacao e da relacao, as quais por sua vez dinamizam a vinculacao
familiar, comunitaria e social.

Esse trabalho ndo nasceu pronto. Fomos construindo as fungoes, as posicoes, as
regras, escolhendo caminhos a medida que as situacoes foram se apresentando.
A rede funciona em um novo paradigma de parceria, cooperagao,
corresponsabilidade e crescimento mutuos, coerente com uma postura pos-
moderna. Amparados e amparadores revezam-se nessas posicoes. A realizacao
compartilhada de um sonho, mesmo nascido de situacdo adversa, fortalece-nos
como seres na dificil tarefa de pertencer. Agrega emocao, afeto, sentimento,
simplicidade e humildade.

Completando a maioridade de existéncia a Rede API desdobrou-se em Amar,
Participar e Irmanar, efetivando a ampliacao dos compartilhamentos. Ali sao
construidos encontros de pessoas unidas no amor, buscando resgatar e recuperar
coracoes doidos, e ndo desesperados. Quem da o coracao recebe coracdes. O
maior crescimento emocional e espiritual foi conquistado a medida que se
aceitou perder. Os encontros acontecem entre lagrimas compartilhadas, alegria
das lembrancas e disposicdo para a retomada da vida. E surpreendente a
capacidade de recuperacao das pessoas quando se sentem pertencentes a um
sistema de acolhimento afetivo que reconhece seu valor, dinamizando seus



recursos, seus tesouros internos, para a conquista da resiliéncia — numa
articulacdo entre cuidar-se, cuidar do outro e ser cuidado. Além dos encontros
mensais de partilha, temos provido reunides sociais semestrais, com convites a
palestrantes, a outros familiares e também aos demais interessados. Além das
palestras, temos promovidos apresentacoes artisticas dos membros de nossa
rede; tais encontros sao denominados “API-mentados”.

As dores e esperancas partilhadas podem inspirar outros caminhos. Uma grande
magoa € nao poder expressar 0s sentimentos. Inibir a expressao de dor acaba por
transforma-la em sofrimento, em estagnacao. Ha um ressentimento dos
enlutados diante da imposicdo social para que esquecamos os nossos filhos que
partiram. A permissdo para expressar sentimentos, falar sobre as mudancas que
se processam e fazer mencao a pessoa que morreu nao é algo que fixa a perda;
ao contrario, passa a ser reconfortante, favorece a compreensao e se mostra uma
postura cuidadosa e organizadora.

O que se observa, na pratica, € que o apoio é frequentemente generalizado além
das fronteiras da sessdao grupal. As familias passam a se reconhecer além do
tema exclusivo de perdas. Novos vinculos sdo criados e fortalecidos.

E uma béncédo receber pessoas que nos procuram destruidas e, depois de um
tempo médio de trés meses, vé-las amparar outras que chegam em situacao
semelhante. Acolher, escutar, dizer, encontrar, chorar, alegrar-se, rir e discernir.
Acolher a dor do outro é também acolher a prépria dor. Nao ha uma disputa para
julgar qual é a maior dor ou quem seja a maior vitima. A escuta ativa requer
postura de humildade, sensibilidade e atencao.

Nao ha restricao as pessoas enlutadas quanto a posicao filoséfica, politica ou
religiosa que escolheram adotar. Uma forma significativa de intervencao
terapéutica coletiva é a que se da por meio dos encontros com representantes de
diferentes religioes. O essencial para a participacdao nas reunioes é a
disponibilidade para se abrir diante de vivéncias comuns — nunca iguais —,
respeitando o direito de todos os presentes de também se manifestarem.

Em geral, as pessoas que frequentam o grupo apresentam uma enorme
necessidade de falar sobre o filho que morreu e, por vezes, detalhar as
circunstancias da morte. Alguns ainda ndo conseguem se expressar; choram e
permanecem escutando os outros relatos. E comum uma revolta inicial com
Deus, colocando-o como traidor e mau. Certos membros do grupo temem que,



com o passar do tempo, a saudade aumente, assim como o sofrimento. No inicio
receberam atencao e visitas; agora, além de ter de lidar com a dor, sentem-se
esquecidos. Ha grande dor ao decidir o que fazer com os pertences do falecido.

Algumas falas se destacam em pessoas que estdao com a ferida mais cicatrizada,
destacando a presenca da pessoa que morreu mais do que quando ela vivia. Ha
maior compreensdo com relacao as atitudes de quem nao perdeu alguém tao
préoximo. Ha uma abertura para aprender a viver com essa nova realidade. Os
humores nao sdo lineares: passar bem um dia ndo garante que os seguintes serao
otimos, e quando ha uma queda também ndo quer dizer que ndo se pode levantar.
A oscilagdo é constante, sendo possivel acompanhar esse movimento. Com o
tempo, diminui o constrangimento de chorar em ptiblico. E possivel se
sensibilizar com a dor dos outros e se disponibilizar a apoia-los. A fé amplia-se e
torna-se fonte de serenidade.

Nosso trabalho se fundamenta na compreensao de que o processo do luto ndo é
uma doenca individual, mas um periodo de aprendizagem, que pode gerar maior
maturidade ao diminuir a ilusao e ampliar o contato com o real. A elaboracao
requer esforco e coragem e, se acontecer de forma articulada com a rede social,
torna-se menos pesada. O espago-tempo para a expressao dos novos
aprendizados alivia, assim como o compartilhar de vivéncias passadas. Emocoes
expressas constituem a prevencao a varias doencas. O processo do luto ndao tem
regras nem modelos prévios. Traz a marca da subjetividade, entrelacada a
relagOes que possam ser mais ou menos favoraveis a essa caminhada. Ha
inumeros recursos disponiveis para viver o luto e se fortalecer.

E um esforco compartilhado conseguir sair da exigéncia dos “por qués” e dos “e
se”. Estes pedem explicac0es, justificativas, culpas ou culpados. O “por qué”
sempre vem de fora, é do outro. O “e se” tende a se converter em puni¢ao por
querer mudar o que é impossivel. Em nosso trabalho, procuramos mudar a
pergunta “por qué” para “para qué”. Diante desse novo questionamento ha uma
visivel ampliacdo de percepcdo. O “para qué” impulsiona compromisso, abre-se
para o trabalho compartilhado.

O sofrimento, como paralisacao, € transformado em dor e pode ser acrescido de
calma e serenidade. Ha que aprender a viver com essa ferida, que pode ser
cuidada, mas ndo sera curada. A questdo ndo € nos livrar do que aconteceu, mas
avancar com base nessa vivéncia.



A amargura pode dar lugar a aceitacdo, o siléncio pode abrir espaco para
relacoes de maior intimidade, a soliddo pode ser transformada em oportunidade
de aprender a ficar s6 e, também, de valorizar as amizades. A desesperanca pode
se transformar na capacidade de esperar. A tarefa é transformar a tristeza em
oportunidade de aprendizado e de reflexdo e busca do autoconhecimento.

As quatro palavras milagrosas em tempo de dor sdo: “Eu estou com vocé”.

Somos seres de passagem sobre nesta Terra, portanto peregrinos. Precisamos nos
sentir apoiados, “com-solados”. Isso favorece o desenvolvimento da afetividade
calma e desdobra-se em autossuporte. Um ingrediente essencial para adubar esse
solo, criando condi¢Oes para uma colheita farta, é a esperanca, que energiza e
inspira a criacdao de imagens. No dia a dia, a esperanca se liga ao sentimento de
amparo. Desesperar-se é desamparar-se. A desesperanca nos orienta para o
impossivel, para a sensacdao de ndo ter saida. O desamparo, por sua vez, liga-se a
conviccao de que tudo que deveria ser feito foi esgotado e nao resta nenhuma
opcao. Fica uma sensacdo de esgotamento e a crenca de que nenhum esforco
sera eficaz. Sair do desespero e do desamparo, conectando-se com a esperanca e
o consolo, ndo é facil, mas traz diante de si um mapa para inimeros
aprendizados e mudancgas. O passaporte para essa viagem de consolo € a
honestidade com nossos sentimentos, em geral muito reprimidos, em nossos
encontros sociais.

O ato de processar o luto pode ser vivenciado como um caminho terapéutico de
retomada e reconstrucao de uma nova identidade diante da aceitacao de
circunstancias que se alteraram. E a marca de uma nova identidade, e nio de
“com-fusdo”, com pessoas ou situacdes que ja ndao sao mais como foram. O luto
é o contraponto do vinculo. Na medida em que ndo aceitamos mudancas,
impedimos um novo prosseguir. As perdas nos deixam um vazio que tanto pode
ser angustiante como libertador. O tempo é o do convivio com algumas
auséncias, e isso déi. Sentir dor é ndo fugir. E portar a vida e também suportar a
dor. Ao excluir a dor, exaltamos um prazer artificial. A tarefa é transformar afeto
em lembranca, ficando cada vez mais leve a medida que diminuem as exigéncias
e cobrancas por acoes nao realizadas. O desafio é aceitar que os fendmenos
vivos e reais sao impermanentes e conseguir perder sem nos perder. Empreender
uma reconciliacdo consigo, com os outros e com a vida, depois de vivenciar
perdas, é uma tarefa que requer esfor¢o, humildade, humor, flexibilidade e fé.
Voltar a ter animo é como descobrir um pequeno broto verde nascendo no tronco
de uma arvore caida.



Processar o luto nos leva a rentincia de um compromisso com a perfeicao e a
idealizacdo. Aprendemos a eleger prioridades, deixando de lado o dispensavel.

Nao podemos pensar na legitimacdo e valorizacdo do luto sem levar em conta a
cultura. Tradicionalmente, o luto masculino nao é bem-visto. Kauffmann (1989)
refere-se ao “ndo franqueamento intrapsiquico”, quando nao ha autorizacao
social as manifestacOes das perdas. A vergonha dos proprios sentimentos passa a
ser um dos impulsionadores de tal interdicao. Se os homens excluem as proprias
emocoes, mas se ocupam de interesses profissionais, tornam-se mais intolerantes
a toda e qualquer manifestacao de dor, tanto sua quanto de qualquer familiar. A
mulher se sente solitaria ao se reconhecer afogada na sua dor e ndao encontra
ressonancia em seu companheiro — que, para se mostrar forte, inibe a expressao
da propria dor.

A morte de um filho, além do desgaste na vida do casal, leva a um abalo na vida
dos outros filhos, que passam a vivenciar a sindrome do sobrevivente. Muitas
vezes 0s irmaos podem passar por experiéncias de culpabilidade, sentindo-se
muito mal por lembrar que, em algum momento, desejaram a morte que agora se
concretizou. Além disso, tém de conviver com a fragilidade dos pais e, em
algumas circunstancias, se exigem protegé-los. E comum a fantasia de que a
propria morte levaria a um abalo emocional menor do que o luto vivenciado no
momento. Ha uma tendéncia da familia em idealizar o falecido. Para os irmaos
sobreviventes, essa comparacao passa a ser desleal. Os vivos continuam errando
enquanto o morto ¢ idealizado. Esse cenario pode agravar ainda mais a
comunicagdo familiar; aos poucos, cada membro da familia passa a fingir, para
os demais, que esta tudo bem. Por vezes, nascem filhos depois da morte de um
irmao, como forma de compensacao. Estes sofrem grande pressao e, muitas
vezes, ndo conseguem compreender nem expressar o que estdo vivenciando.
Vale a atencdo para o convivio com essa auséncia-presente.

Com o passar do tempo, os pais comecam a desenvolver a capacidade de
assimilar a dor da perda de um filho. Porém, a sensacao de continuar a ligacao
com essa pessoa € algo que eles ndo querem que desapareca. Nesse sentido, o
enlutamento pela perda de um filho é tarefa que ndo se supera. A morte deixa de
ser recebida como carga excessiva e passa a ser incorporada a todas as demais
vivéencias.

Quanto menos as familias tém oportunidade de conversar sobre o tema das
perdas ou da morte, menos preparadas se mostram para lidar com futuros



incidentes dessa natureza. Trazer a morte para perto ndo nos mata: torna-nos
mais vivos, mais atentos e zelosos.

A cicatriz do luto e as rupturas podem ser acolhidas por pessoas e circunstancias
que se mostram afaveis. Buscar conforto é nosso direito e dever. O desafio é o de
convalescer, respeitosamente, de uma fenda que se materializou em nossa vida.

Compreendemos o luto ndo como depressdao, mas COmo um processo a ser
elaborado. Tal elaboracdo nao deve ocorrer no isolamento, mas com a construcao
responsavel de redes de apoio. O luto funcional requer a rentncia ao habito e a
rotina, bem como a permissao para que o novo habite as relacoes em continuo
trabalho de reforma interior, integrado as novas circunstancias.

De acordo com Leloup (2001), a palavra “mistério”, ou “mistica”, vem do verbo
grego muein, que significa “calar-se”, fechar a boca e os olhos diante do que é
apenas expresso pelo siléncio. A morte ndo necessariamente mata 0 amor.
Gabriel Marcel (apud Zilles, 1988, p. 72) afirma que amar alguém é dizer-lhe:
“Tu ndo morreras”. Os sonhos s6 morrem se desistirmos de sonhar. Nossos
filhos nasceram nos nossos sonhos antes mesmo de terem nascido para a vida.
Nao desaparecerdo se nos nao desistirmos de ama-los. Ninguém morre enquanto
permanece vivo no coracao de alguém. Esse despertar do coracao nos possibilita
passar do mundo das coisas para o mundo das presencas. O ingrediente para o
luto funcional é a preservacao da capacidade de administrar a vida de maneira
amavel.

O termo “trauma” vem do grego e significa “ferida”. Fé (r) ida: perder a fé, a
esperanca diante da dor. A familia enlutada ndo tem recursos prontamente
disponiveis para lidar com esse impacto, mas muitos apoiadores também nao,
uma vez que procuram afastar de si esse tema. Portanto, a morte de um filho nao
é sO inesperada como tragica, e passa a ser uma ameaca aos pais, irmaos, a
familia ampliada e a rede social. Pessoas “fé (r) idas”, expostas ao contato com 0
mistério, com a tarefa de busca de serenidade mesmo diante da auséncia de
explicacoes.

Reconciliar é preservar a memoria do convivio, aceitando a auséncia fisica, e
manter a disposicdo para continuar a amar. Essa é uma possibilidade que reside
no ser de cada um de nos e pulsa, vibra. Nao somos donos de quem amamos,
mas podemos inspirar com alivio, buscando um cantinho no coracao para
acomodar a memoria dos entes queridos, a despeito de sua auséncia fisica.
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17.

Pos-graduacao multiprofissional em Tanatologia: valorizacao da Vida



Patricia Carvalho Moreira

Este capitulo tem por objetivo descrever a experiéncia de elaborar a matriz
curricular e de coordenar a primeira pés-graduacao multiprofissional em
Tanatologia do Piaui.

Sempre desejei incentivar os estudos sobre vida, perdas, morte e morrer e luto,
pois acredito ser importante contribuir profissionalmente para a promocao da
saude e da qualidade de vida. Além disso, minha preocupacao principal foi
direcionada para que o processo de educacdo para a morte se tornasse uma
constante no cotidiano da populacdo, por meio da valorizacdo da Vida. Nesse
sentido, reforco a importancia da Tanatologia como ciéncia que fundamenta e
promove a educagdo para a morte e para a valorizacao da Vida. Escrevo a
palavra “Vida” com a letra V em caixa-alta porque enfatizo o significado que ela
tem para mim. Se a letra maitscula é sempre utilizada no inicio das frases e para
realcar palavras que nomeiam substantivos proprios, distinguindo-os, penso que
a Vida singular é diferente e que cada historia deve ser respeitada e dignificada
em sua singularidade. Assim, entendo ser imprescindivel que profissionais da
area da saude e da educacao recebam informacoes, ensinamentos e orientacoes
para lidar com pessoas que enfrentam perdas, mortes, adoecimento e luto.

Segundo Morin (1988), quando o Homo sapiens fica ciente de que a morte
chegara para todos, reage com medo, angustia e negacao desta. A consciéncia de
um fim e, sobretudo, da irreversibilidade do morrer — citada por pesquisadores
como Thomas (1983), Aries (1977, 1990), Morin (1988), Ziegler (1977),
Kastenbaum e Aisenberg (1983), Rodrigues (1983), Becker (2007), Kovacs
(1992, 2003a, 2003b) — €é vista como problematica porque desequilibra a intima
relacdo entre o homem e a vida. Morrer faz parte da vida, sendo tdao natural
quanto o nascimento, mas paradoxalmente ainda se revela um tema interdito na
cultura ocidental. Deixar de falar da morte ndo a retarda nem é impedimento
para que ela aconteca (Aries, 1977; Kovacs, 2003a; Santos, 2009a; Arantes,
2016). E, como afirma Kovacs (2003a, p. 23), “negar a morte ¢ uma das formas
de ndo entrar em contato com experiéncias dolorosas”.

Se por um lado o medo da morte é importante para a preservacao da vida
(Kovacs, 1992), sua negacdo ou o apego excessivo a vida sao defesas que podem



evitar que a existéncia ocorra no aqui-agora. Ter medo da morte ndo evita sua
chegada. Mas, segundo Arantes (2016, p. 53), “o processo de morrer pode ser
muito doloroso para a maioria das pessoas, principalmente por conta de
conhecimento e habilidades dos profissionais de satide ao conduzir esse tempo
sagrado da vida humana™.

A morte associada a ideia de contaminacao, sujeira, agouro, fracasso (Elias,
2001) estimulou que esta se tornasse o principal interdito social (Aries, 1977).
Dessa forma, temas como morrer, enlutar-se, envelhecer, sentir dores, sofrer, ter
sentimentos inospitos e adoecer devem ser ocultados por revelar a fragilidade, a
limitacao e a finitude humanas.

No que se refere a capacitacao e ao treinamento de profissionais de saude com
respeito aos temas da morte, do morrer e do luto, penso também serem
necessarios ensinamentos e informacoes tanto sobre o manejo do
comportamento suicida quanto sobre o luto por suicidio. Os profissionais da
saide e da educacdo precisam ser efetivamente treinados para identificar, avaliar
e manejar adequadamente o comportamento suicida (Fukumitsu, 2012, 2013).

Por se tratar de incidente violento e repentino, na morte por suicidio tudo parece
atipico em virtude da exposicao de nossa fragilidade existencial. Do momento
em que comunidade, amigos e familiares recebem a noticia aos rituais do
velorio, o suicidio se revela em suas especificidades e necessidades de cuidado e
intervencado singulares (Fukumitsu, 2012, 2013; Fukumitsu e Kovacs, 2016). A
prevencgao e a posvencgao sao etapas importantes e possiveis contribuicdes para o
campo da Suicidologia. Assim, fiz questdo de incluir na grade curricular da pés-
graduacao dois modulos que abordassem a tematica.

Os bons motivos para a educacao para a morte

Identifiquei que a prestacdo de servigos de profissionais da saide e da educacao
reproduz as lacunas deixadas na formacao profissional conduzida nessas areas. A
maior delas, a meu ver, encontrava-se na negacao da morte. Nao sabemos lidar
com o tema, ndo sabemos como atuar, tampouco temos a informacao do manejo
e das intervencOes ou cuidados aplicados as situacoes da morte e do morrer. Ha,
portanto, um despreparo cientifico, profissional, existencial, psicolégico,



espiritual, filoséfico, cultural e pessoal (Kovacs, 2003a).

Outra justificativa para estudar a tanatologia ¢ a afirmativa de Morin (1988) de
que s6 é possivel conhecer o0 homem se estudarmos a morte. E na morte que ele
se revela em suas atitudes e crencas; é no modo como sepulta seus entes
queridos que o ser humano demonstra sua relacio com a vida. E necessario
enfocar o tema da morte porque ao falar deste falamos também da vida e
inegavelmente sobre a qualidade desta (Moreira, 2010). Por conseguinte, estudar
e discutir a tanatologia implica uma nova visao de morte baseada na qualidade
de vida e no aqui-agora, gerando um novo sentido e significado existencial.
Consequentemente, talvez assim possamos minimizar tabus, interdi¢oes ou
defesas psicoldgicas excessivas. Por meio da aproximacao cientifica do tema,
adequadamente estruturada para fins educacionais, o profissional pode repensar
suas condutas, seu manejo profissional. Repito: é primordial iniciar o processo
de educacdo para a morte, tdo negado por nossa cultura.

Um tanat6logo ou tanatologista, independentemente de sua area de atuacao
profissional, sera guiado (em suas pesquisas, analises, avaliacdes e intervengoes)
por recursos cientificos, atitudes estéticas (Santos, 2009a). De minha experiéncia
profissional incluo atitudes culturais e terapéuticas, compreendendo que o
homem total é um ser biopsicossocial e espiritual. Desse modo, esse profissional
oferecera servicos, aprimorara a compaixao e a empatia e ampliara suas
habilidades de cuidados diversos.

Do percurso a travessia: lancando sementes

Compreender o comportamento humano diante da morte e do morrer é uma
tentativa de encontrar respostas para questionamentos que talvez ndo encontrem
respostas: “Por que sofremos tanto com as perdas?”; “Como ajudar os enlutados
ou alguém a morrer com dignidade?”; “Como comunicar noticias dificeis?”;
“Como desenvolver projetos tanatoldgicos e contribuir com a valorizagao da
Vida?”; “Como falar de morte com criancas?”; “Como ajudar quem nao quer
mais viver?”; “O que pode ser feito para que o ser humano entenda que o viver
deve ser desfrutado em sua plenitude no aqui-agora?”

O tema da morte atraiu minha atencao desde a mais tenra idade. Pessoas muito



queridas e diversos animais de estimagcdao morreram durante minha infancia.
Assim, eu visitava constantemente pessoas no leito de morte e ia a velorios. Com
essas experiéncias, percebi quanto a morte causava dor — por vezes indizivel —
no ser humano (Moreira, 2011, 2013). Por esse motivo, sempre quis
compreender a negacao da morte e a finitude humana. Atualmente, continuo
percebendo que a perda de um ser querido é uma das experiéncias mais
dolorosas e estressantes para o ser humano, a qual demanda trabalho psiquico
herctleo (Parkes, 1998, 2009; Bowlby, 1984, 1990, 1998; Franco, 2002, 2010).

Ja durante a adolescéncia eu lia classicos da tanatologia e pesquisava poemas,
cordeias, historias, mitologias, musicas, filmes, peca teatrais e literatura de temas
correlatos. Em 1994, iniciei cientificamente meus estudos, e ao longo dos anos
seguintes participei de cursos de introducao, formacao, capacitacao,
aperfeicoamento e realizei pesquisas. Posteriormente, especializacao em
Tanatologia.

Ministro cursos e palestras e apresento trabalhos em congressos nacionais e
internacionais sobre essa tematica. Facilito e promovo rodas de conversas,
realizo e oriento pesquisas académicas e coordeno eventos cientificos sobre os
temas relacionados com a tanatologia em Teresina, no interior do Piaui, no
Maranhdo e em outras localidades do Brasil. Escrevo artigos e dou entrevistas
sobre o assunto. Criei e sou administradora de blogue, grupo e pagina no
Facebook e no Instagram intitulados “Tanatologia no Piaui”, cujo objetivo
principal é divulgar e expandir o tema. Portanto, percebo-me como uma
militante que acredita que € a ampliacao do conhecimento sobre a morte e o
morrer que fara total diferenca na formacao do profissional da satde.

Além disso, sempre acreditei nas transformacgoes pessoais e profissionais que a
tanatologia pode realizar nas pessoas, independentemente da fase de
desenvolvimento em que se encontram, da cultura em que estejam inseridas ou
da profissao em que atuam. Tento estar congruente com minhas convicgoes e
“vivo” os ensinamentos recebidos pela tanatologia em tudo que realizo. Nesse
sentido, desde minha graduacao, tentei ao maximo unir psicologia com
tanatologia e promover aquilo que denominei “psicotanatologia”. Utilizando as
lentes da tanatologia em minhas atividades académicas, tornei-me coordenadora
da primeira p6s-graduacao multiprofissional em Tanatologia do Piaui — nao para
ostentar qualquer vaidade pessoal, mas porque quis fazer valer a crenca de quao
enriquecedor € articular teoria e praxis e, sobretudo, Vida e morte. Nesse
percurso, ao mesmo tempo que nasceu a profissional a ser constantemente



lapidada, desenvolveu-se o ser humano.

Para cuidar da satde do trabalhador criei, em 2004, um programa nomeado
Servico Tanatoldgico Organizacional (Sertao), que objetivou oferecer apoio
emocional a trabalhadores estaduais e a seus familiares que experienciavam os
processos de morte, luto, perdas ou separagoes. Por meio de acOes preventivas e
psicoeducativas em satide mental e da avaliacdao do desenvolvimento do luto e de
suas possiveis repercussoes no ambiente de trabalho, bem como de seu impacto
na saude integral do trabalhador, o servico foi ofertado na regiao (Moreira,
2009).

Além de outras pesquisas na graduacdo e na especializacdo, defendi a
dissertacao de mestrado em Antropologia e Arqueologia intitulada A vida
continua... Uma antropologia sobre morte e luto em cartas psicografadas em
centros espiritas de Teresina. Nesse estudo, analisei o que chamei de ritual da
saudade (Moreira, 2013), ou seja, a busca por cartas psicografadas e por outras
tarefas sociais e pessoais de realizar e vivenciar seu processo de luto. Nesse
momento, o enlutado realiza tarefas relacionadas ao luto, a fim de “comunicar” e
aliviar sua saudade. Em geral, a pessoa em luto vai ao cemitério ou a locais que
lhe lembram seu ente querido, encomenda missa, rememora datas e momentos,
olha fotografias, mantém paginas em comunidades virtuais sobre seu ente
querido, fala de sua saudade e chora. E o faz socialmente quando a sociedade
autoriza. O que nao acontece na contemporaneidade. A busca de mensagens
espirituais em cartas parece caracterizar uma permissao tanto para chorar quanto
para expressar emocoes e sentimentos. Assim é possivel ao individuo ter
legitimada a dor da auséncia, a saudade.

Hoje, ministro a disciplina optativa em Tanatologia no curso de Psicologia da
Universidade Estadual do Piaui. A psicéloga e mestre Ana Rosa R. F. de
Carvalho € a responsavel pela disciplina e carinhosamente me oferta a
oportunidade de realizar uma constante troca tanatologica. Em 2007, quando
coordenadora do curso de psicologia tive a grata oportunidade de co-organizar os
primeiros eventos cientificos sobre o assunto nessa instituicao. Assim, Teresina
tornou-se espago para que, em parceria com outros estudiosos e pesquisadores da
area, possamos sensibilizar e treinar novos profissionais, tornando-os
multiplicadores da educacdo para a vida/morte.



A experiéncia de ser lagarta, casulo a borboleta

Buscando uma rede ampliada de profissionais com habilidades em tanatologia, o
projeto de uma pos-graduagdo nessa area nasceu com a alegria e a ternura de
uma crianca. O curso foi justificado pela necessidade de qualificar profissionais
que trabalham direta ou indiretamente com situacoes de vida, morte, perdas e
luto, ampliando o manejo de intervencoes em situacoes de adversidade,
vulnerabilidade e finitude existencial. Além disso, ao submeter a proposta da
criacdo da pos-graduacdo, houve a preocupacao com uma aproximacao entre o
discurso teorico e a pratica profissional de trabalho, especialmente na satde e na
educacao.

Preencher lacunas dos cursos de graduacdo que ndo discutem temas
tanatologicos (Kovacs, 2003a) foi nosso intuito. Ressalte-se que iniciar o
processo de “educacao para a morte”, como propoe Kovacs (2003a), contribui
para a saude mental do profissional que lida com intenso sofrimento humano e
com situacoes de crise, catastrofe, calamidade e até mesmo com urgéncias e
emergéncias que escancaram a fragilidade humana.

Com uma equipe multiprofissional e extremamente capacitada, treinamos
educadores para a lida tanatolégica em sua pratica, bem como promovemos a
educacdo para a vida e para a morte e a inserimos no contexto escolar e
académico. Concomitantemente, dedicamo-nos a falar sobre o valor da Vida e de
suas reverberacoes na satide emocional.

Em 2014, como psicologa conselheira, criei a Comissao de Tanatologia no
Conselho Regional de Psicologia do Piaui-CRP21, em parceria com outros
psicélogos/tanatdlogos que igualmente acreditam na importancia da prevencao
ao suicidio e desejam realizar acOes em prol da vida para os profissionais e a
populacdo. Assim, identificamos fatores de risco e de protecao em
comportamento suicida, crises e enlutamento, além de abordarmos a melhor
forma de manejo e intervencao em crise suicida.

Desde 2014 a tanatologia participa do Saldao do Livro do Piaui-Salipi com a¢oes
psicoeducativas, palestras, aconselhamento do luto e atividades de prevencao ao
suicidio. Ja em 2015, as acOes foram realizadas por profissionais e estudantes
dessa primeira pos-graduacao em tanatologia (Censupeg), em parceria com



estudantes de Psicologia, Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Servico Social e
Medicina de diversas instituicoes de ensino superior do Piaui. Em 2016 o Salipi
homenageou as acoes da tanatologia realizadas desde de 2014.

O projeto do curso de pés-graduacao multiprofissional em Tanatologia foi
elaborado para fundamentar a pratica nessa especialidade. Entre seus objetivos
estao:

Mcapacitar profissionais para compreender, plural e interdisciplinarmente, os
temas tanatolégicos;

moferecer subsidios tedricos para atividades praticas em hospitais, escolas,
clinicas, empresas, comunidades ou projetos com diferentes ptiblicos e em
contextos diversos;

mdiscutir, refletir e vivenciar novas perspectivas para lidar com e intervir
adequadamente em situacOes tanaticas;

mcontribuir com a indicacdo de recursos tanatologicos (cientificos, estéticos,
artisticos, culturais, educacionais, filosoficos e espirituais) que auxiliem como
terapéuticos e melhorem a qualidade da prestacdo de servico profissional;

Winiciar o processo de educacdo para a vida/morte com foco na valorizacao a
Vida.

O publico-alvo sdo os profissionais de saude e educacado e os demais
interessados em compreender a tematica. Com carga horaria total de 600 horas,
inclui estagio e trabalho de conclusdo de curso. Os encontros sdo presenciais e
mensais. A matriz curricular foi cuidadosamente estudada para que as ementas
das disciplinas priorizassem a interdisciplinaridade e a multidisciplinaridade,
visto que os temas necessitam de uma abordagem com muiltiplas visoes (Santos,
2009a, 2009b, 2010).

A logomarca do curso adotou a simbologia da transicdo de lagarta para borboleta
— simbolo de autodescobrimento, autotransformacao, resiliéncia e transcendéncia
que faz o ser humano conectar-se com seu sagrado.

A lagarta vira pupa. Morre a lagarta e nasce a borboleta. “Sera que a lagarta



nasce sabendo que se tornara borboleta?”; “O que chamamos de morte para a
lagarta € visto para a borboleta como nascimento”; “Justamente quando a lagarta
achava que o mundo tinha acabado, virou borboleta”; “Lagarta que nao sai do
casulo nao vira borboleta”; “Se vocé ndo se transformar nunca voara”; “A vida é
cheia de metamorfoses” — essas frases ajudam nas reflexdes acerca da historia
pessoal de quem a abraca e a acolhe.

Entendo que a metamorfose é muito similar ao trabalho tanatologico, sobretudo
o desenvolvido com enlutados. A lagarta precisa de um tempo de recolhimento
em um casulo para iniciar seu processo de transformacao. A borboleta precisa do
casulo para se transformar. Pessoas que enfrentam a morte de um ente querido
também necessitam de um periodo de luto apds a perda — tempo esse que pode
ser diferente do de outros enlutados.

O processo de luto pode favorecer a descoberta de um novo sentido e de um
novo aprendizado. Essa transformacdo se inicia na crisalida. Nesse sentido, as
lentes da tanatologia fazem total diferenca, pois, dependendo do treino que o
profissional recebeu, sabera que ndao pode apressar ou prolongar a metamorfose
nem abrir o casulo sem que a borboleta esteja realmente pronta. Contudo, se o
enlutado se permitir iniciar seu casulo (morte, mudanca, autoconhecimento,
resiliéncia e autotransformacao), nascera a borboleta — que, com leveza alcara
voo. O processo de metamorfose é fundamental na reconstrucao de vidas em
ruina, devastadas pela perda e avassaladas pela saudade e pelo sofrimento.
Outros olhares se abrirdo, novas rotas e outros sentidos para trazer o que a vida
tem de mais significativo: vivéncia diaria, experiéncia do aqui-agora, do carpe
diem e do memento mori — ou seja, lembre-se de que vocé é mortal, portanto,
viva seu agora.

Assim, entendo que os pos-graduados do curso de Tanatologia percorreram uma
metamorfose, pois o aprofundamento dos estudos sobre a morte podera
desencadear mudancas na vida pessoal e profissional daqueles que desejaram
mergulhar nesse oceano de oportunidades de crescimento pessoal/profissional.

A primeira pos-graduacao multiprofissional em Tanatologia do Piaui teve o
privilégio de acolher 59 profissionais de diversas areas, como, psicologia,
servico social, terapia ocupacional, direito, medicina, engenharia civil, artes
plasticas, pedagogia, sociologia, teologia e fisioterapia. Todos revelaram
diversas inquietacOes, mas apresentaram um aspecto em comum: o desejo de
compreender mais profundamente as questoes da vida e da morte e de se colocar



a servico de acolher o sofrimento humano.

Consideracoes finais

Em constante metamorfose, morrendo/nascendo para novas possibilidades,
percorremos nossa trajetoria. Foram tantas as atividades e os acontecimentos
sociais que perdi a conta, mas todos, sem excecao, evidenciaram a caréncia de
um trabalho voltado para os aspectos da vida e do viver; da morte e do morrer.
Cada nova experiéncia confirma a necessidade de ampliar os estudos sobre a
morte e sobre 0s processos emocionais e psicolégicos ligados as reacGes as
perdas, ao luto e a morte.

Acreditar intensamente em algo como acreditei permitiu que um sonho se
tornasse realidade. Foi necessario investimento constante e crenca persistente de
que a tanatologia poderia promover mudangas no cotidiano de uma sociedade
que interdita e mercantiliza a morte.

Por fim, a experiéncia de ser coordenadora de um curso nacional de pos-
graduacao confirmou-me que é preciso incentivar o mais fundamental: viver o
hoje, entoando nossa melodia a fim de que novas melodias surjam. Nas palavras
de Rubem Alves (2013, p. 199-20), “a vida, para se renovar, tem de passar pela
morte [...]. Tudo que é belo deseja repeticao. Mas toda repeticao € primeiro a
morte, para ser depois ressurreicao. O que morreu é esquecido para que uma
nova vida possa nascer”. Nesse fluxo da vida e da morte, traduzo minha alegria
nas seguintes palavras: “Somos fortes porque agora somos mais”.
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18.

Cuidados na divulgacao da morte por suicidio e por homicidio: uma
perspectiva critica



Avimar Ferreira Junior

e Marcos Emanoel Pereira

A morte é a consequéncia natural da vida. Contudo, com poucas excec¢oes, esse
tema sempre causou profundo temor e mal-estar a humanidade, que buscou as
mais diversas formas de dela se defender e/ou de controla-la (Aries, 1979, 2012;
Freud, 2010; Minois, 1998; Rodrigues, 2006). Mas, por mais que seja
exorcizada, a morte é inexoravel.

Como se trata de assunto tabu, falar sobre a morte e divulgar o falecimento de
pessoas exige tato, principalmente em 6bitos por suicidio e violéncia. Nesse
sentido, o presente artigo discute as mediacOes e vicissitudes da divulgacao de
mortes tanto na grande midia como entre pessoas proximas do falecido,
apontando para a importancia de que tal divulgacdo siga a l6gica do cuidado e
ndo a do espetaculo.

A sociedade do espetaculo

Segundo Debord (1997), o espetaculo é uma relacao social mediada por
imagens, decorrente do desenvolvimento técnico e do deslocamento da forca de
trabalho da esfera da producdo para a esfera do consumo. O fil6sofo radicaliza o
argumento do fetiche da mercadoria, apresentado por Marx (2014) e estudado
por Lukacs (apud Belloni, 2003), cuja dinamica e extensdo se desenvolvem na
contemporaneidade — em que “toda a vida das sociedades nas quais reinam as
condi¢oes modernas de producdo se anuncia como uma imensa acumulagao de
espetaculos. Tudo o que era diretamente vivido se afastou numa representacao”
(Debord, 1997, p. 15). Se na sociedade da producdo a mercadoria transformou-se
em fetiche — ganhando vida a medida que o trabalhador se reificava, alienado de
si, do outro e da producdo, perdendo a no¢ao da unidade do seu trabalho (Marx,
2014) —, ja na sociedade do espetaculo, o individuo perdeu a nocdo da totalidade
da vida, da unidade do mundo (Belloni, 2003; Debord, 1997; Salvatti, 2007). A
fetichizacdo da mercadoria intensificou-se de tal modo que a representacao se



descolou do objeto e, assim como a mercadoria se emancipou do trabalhador, a
representacdo da vida se emancipou da vida em si. Desse modo, para Debord
(1997), o espetaculo é o movimento autonomo do nado vivo.

Segundo o autor, a praxis social dividiu-se em realidade e imagem, fazendo que
o espetaculo apareca como atividade-fim do modo de producao, mas na verdade
essa € a sua forma de funcionamento. Esta consiste ndo em conjuntos de
imagens, mas em relacOes sociais mediadas por imagens, ndo podendo ser
confundida com os meios de comunicacdo — que sao apenas sua faceta mais
visivel. Tal sistema de midia tem por funcao reafirmar a l6gica da producao e do
consumo, que inunda a vida do sujeito seja no trabalho, seja em seu tempo livre,
por meio de inimeras estratégias como a publicidade e o entretenimento.

Se na sociedade contemporanea tudo se espetaculariza, nada mais logico e
esperado que também se fizesse da violéncia, do sofrimento e da morte
espetaculos e produtos a ser vendidos. O YouTube e outros sitios de
compartilhamento de videos estdo repletos de imagens que mostram 0s mais
variados tipos de morte — acidentes, assassinatos, suicidios —, ndo sendo
incomuns os comentarios perversos e degradantes nao apenas por parte dos
trolls, como sao conhecidos aqueles que se valem do suposto anonimato da
internet para destilar sua violéncia e preconceito (Binns, 2012; Cheng, Danescu-
Niculescu-Mizil e Leskovec, 2015; Ferreira Junior, 2016), mas também por
pessoas comuns, que se categorizam como cidadaos de bem — os quais nao
percebem em seus comentarios a banalizacao do mal, no sentido dado por
Hannah Arendt (2013).

As cenas mostradas ndo sao apenas informacdao compartilhada, mas a estilizacao
morbida da morte. Ali ndo esta exposta nem a morte interdita nem a morte
domada das quais falou Aries (2012), mas a morte-espetaculo, banalizada,
transformada em uma imagem estéril e palatavel, consumivel como qualquer
mercadoria. Ao mesmo tempo que chocam, essas imagens excitam,
evidenciando a identificacdo e a cumplicidade entre aquele que compartilha a
imagem e os espectadores, ainda que negada na consciéncia. Nesse sentido, ndo
ha a quebra do tabu da morte, mas o seu uso politico-ideolégico, pois essas
imagens servem como discursos de alerta aos dissidentes para seguirem as leis e
os bons costumes, sob risco de morte ou de humilhacao publica e sua
transformacdo em parias — o que equivale a morte social, ndo raras vezes
levando ao suicidio, como no caso Amanda Todd, que comete suicidio apos ter
sofrido bullying por conta de fotos intimas suas terem sido divulgadas na



internet (Ferreira Junior, 2016).

Assim, a morte e o morrer deixam de ser proprios da intimidade familiar para
tornar-se um espetaculo publico, em nada lembrando a morte no Ancien Régime,
que era publica e compartilhada com e na comunidade (Aries, 2012). A questdo
aqui ndo é o compartilhamento do sofrimento e do luto com e pela comunidade,
mas a transformacdo do luto e do sofrimento em espetaculo, inclusive com a
invasdao sem pudores da intimidade do sofrimento alheio, até mesmo porque a
propria delimitagdo entre o publico e o privado vem sofrendo redefinic¢oes.
Contudo, é preciso tomar cuidado para ndo incorrer num discurso moralista e
conservador, evocando a nostalgia de uma fantasiosa era dourada, anterior a
internet e aos smartphones, em que havia respeito e ordem (Ferreira Junior,
2016).

Ao mesmo tempo, os videos, imagens e audios gravados com gadgets e postados
nos perfis do Facebook, Twitter, WhatsApp e Reddit, entre outros sitios e
aplicativos, tém sido utilizados em substituicdo as cartas de adeus, comuns entre
aqueles que comentem suicidio. Em geral, estes se despedem de amigos e
familiares e, muitas vezes, apontam responsaveis por sua atitude (Dias, 1991).
Contudo, apesar da espetacularizacao da morte, o suicidio ainda permanece um
tabu que poucos transgridem, ainda que a taxa de comportamentos suicidas
cresca em todo o mundo (Ferreira Junior, 2015). Até mesmo os videos
compartilhados de suicidio trazem em si uma aura de respeito, temor e horror,
apesar dos trolls. Ao mesmo tempo, os meios de comunica¢dao de massa evitam
dar noticias de suicidio e, quando o fazem, tendem a seguir as recomendacoes da
Organizacao Mundial de Saude (OMS), que elaborou um manual de melhores
praticas jornalisticas para a divulgacdao de mortes desse tipo (OMS, 2000).

O efeito Werther

A grande preocupacdao da OMS é com o efeito Werther, fendmeno de contagio
observado principalmente entre jovens que cometem suicidio pouco tempo
depois de tomar conhecimento do suicidio de alguém préximo ou de um idolo.
Tal efeito é mais preocupante em tempos de internet (Becker e Schmidt, 2004;
Marsden, 2000; Phillips, 2016; Santos, 2011; Sisask et al., 2012), ja que a



divulgacdo da noticia é imediata e nem sempre passa por filtros das redacdes dos
grandes portais de noticias, favorecendo a divulgacdao de informacoes inveridicas
ou sensacionalistas.

O fenomeno recebeu esse nome devido ao livro Os sofrimentos do jovem
Werther, de Johan Wolfgang von Goethe, publicado em 1774 — o qual, reza a
lenda, teria provocado uma onda de suicidios entre os jovens que o leram, sendo
censurado e queimado para evitar novas tragédias, ainda que as mortes
relacionadas ao livro nunca tenham sido demonstradas (Almeida, 2000). No
livro, Goethe conta a histéria de Werther, jovem perdidamente apaixonado por
Charlotte que, ainda que correspondido, sofre por ndao poder consumar sua
paixdo, pois a moca € noiva de Albert. Seu desespero por perder sua amada para
outro leva-o a se suicidar com um tiro com a arma do rival (Goethe, 2000).

A identificacdo dos jovens com o sofrimento do personagem e, por extensao,
com aqueles que tentam ou consumam o suicidio parece estar na raiz do efeito
Werther. Para Freud (1992), toda perda de objeto — seja uma pessoa, um ideal
etc. — no qual se depositou afeto exige dos individuos um periodo de luto,
processo pelo qual o sujeito retira do objeto perdido a energia libidinal nele
investida e a retoma para si. Em consequéncia, nesse periodo, diminui o
interesse pelo mundo externo e a pessoa sente-se triste e nostalgica. Elaborada a
perda, ela volta a investir energia em novos objetos, retomando seu interesse
pelo mundo exterior.

Contudo, Freud (1992) distingue o luto normal da melancolia. Nesta, o processo
de luto nao se completa, pois a perda do objeto — seja pela morte ou pela
decepcdo com o objeto — ndo resultou no desinvestimento da libido nele
depositada e em seu posterior deslocamento para novos objetos, mas na
reinvestida em si. Desse modo, a libido € utilizada para estabelecer uma
identificacdao do Eu com o objeto perdido. A um s6 tempo, na melancolia, essa
identificacdao do Eu com o objeto é radical, fusional e de natureza ideal. Assim, a
perda do objeto significa a perda do proprio Eu, e toda critica em relacao ao
objeto é critica ao Eu e vice-versa (Freud, 1992).

Nesse sentido, a questdo da identificacdo é fundamental ndo apenas para
compreendermos o efeito Werther, mas também para a forma como se noticia a
morte de alguém, pois toda ofensa a imagem do falecido pode ser experienciada
como ofensa aos Eus de seus familiares, amigos e fas, provocando ainda mais
mal-estar. Assim, a noticia ndo deve romantizar a morte, o sofrimento e o



justicamento, principalmente em casos de assassinato e suicidio, mas sempre
buscar resguardar a dignidade dos envolvidos e de seus familiares e fas.
Ressalte-se que alguns trabalhos (Dantas, 2005; Loureiro, Moreira e Sachsida,
2013) apontam para a correlacdo positiva entre midia e suicidio, confirmando a
importancia da forma como as noticias de mortes sdao divulgadas. Inclusive,
segundo Loureiro, Moreira e Sachsida (2013), a midia €é o terceiro motivador
para o suicidio, depois do desemprego e da violéncia.

Um exemplo estudado foi o da morte de Kurt Cobain, lider da banda Nirvana,
que se matou em 1994 e despertou forte temor entre os pesquisadores de que
desencadeasse o efeito Werther. Ainda que ndo tenha ocorrido uma epidemia de
suicidios ap0s a divulgacdo da morte do cantor, observou-se um aumento nos
indices de suicidio entre jovens, principalmente em Seattle, terra natal de
Cobain. Nesse sentido, varios trabalhos (Jobes et al., 1996; Martin e Koo, 1997;
Ribeiro, 2006) apontaram para o papel decisivo da midia no caso,
principalmente pela forma sensacionalista com que divulgou o suicidio do
artista.

Um segundo exemplo, esse de uma “anonima”, merece destaque: em julho de
2013, uma mulher de 56 anos recebeu um telefonema as seis horas da manha
dizendo que seu filho fora assassinado. Desesperada, ateou fogo em si mesma,
vindo a falecer. Seu companheiro e seu filho entraram em choque quando
souberam do suicidio (“Mae se mata...”, 2013). Esse caso me parece
paradigmatico pois, ainda que seja de uma anonima e ndo tenha a participacao
direta da midia no desenrolar da tragédia, aponta para a forca da mensagem, o
impacto devastador que uma noticia, ainda que falsa, pode ter na determinacao
de acoes extremadas como o suicidio. Noticias falsas e sem verificacao e boatos
caluniosos assumem carater de verdade e sdao rapidamente reproduzidas na
internet, provocando danos irreparaveis as vitimas. Foi o caso da Escola Base
(Nassif, 2014), cujos proprietarios nunca se recuperaram da falsa acusacao de
violéncia sexual contra os alunos da instituicao, amplamente divulgadas de
forma sensacionalista na imprensa. No caso da senhora que recebeu a noticia
falsa do assassinato de filho, suicidando-se, ela também logo se transformou em
espetaculo, noticia sensacionalista vendida como curiosidade morbida na grande
midia — rapidamente esquecida pelos meios de comunicacao para dar lugar a
outra tragédia, que também obedecera a estética do espetaculo e do choque.

Ao analisar os impasses politicos e morais referente as fotografias das guerras,
Sontag (2004) inclinou-se ao entendimento de que o excesso de imagens de dor



e sofrimento dessensibilizaria os sujeitos em relacdo a esses sentimentos de
outrem, numa posi¢dao que lembra a de Benjamin (1987) e sua nocao de
experiéncia do choque. Para o autor, se de um lado a experiéncia do choque tem
potencial explosivo e revolucionario, de outro, ao se tornar norma, pode
dessensibilizar os sujeitos de tal forma que estes precisarao de estimulos cada
vez mais fortes para reagir. Assim, noticias sensacionalistas, de cunho violento
ou sexual, servem apenas para aumentar a audiéncia, apelando ao choque para
cativar a audiéncia dessensibilizada. Contudo, no processo, perde-se o
fundamental: o cuidado com o sofrimento alheio.

Consideracoes finais

Como afirmam diversos autores (Benjamin, 2000; Berman, 1986; Hobsbawm,
1998; Ianni, 2000), a modernidade é uma era de contradi¢bes. Ao mesmo tempo
que existem as condi¢Oes materiais para a realizacdo dos ideais iluministas, vé-se
o avango da barbarie. Os meios de comunicacao de massa, que deveriam primar
pelo bem publico, preocupam-se apenas com o lucro propiciado pelo espetaculo,
em detrimento da verdade, da ética e da dignidade humana.

Num tempo em que o tempo é acelerado, no mesmo ritmo da reposicao das
mercadorias, e 0s sujeitos sao cada vez mais dessensibilizados pelas experiéncias
de choque, alienados de si e do outro, impossibilitados de elaborar suas feridas e
cuidar delas, urge a necessidade de uma nova forma de relacao — nao baseada no
calculo, como dita a l6gica instrumental fomentada pelo capital, mas calcada no
respeito e no cuidado.

Nesse sentido, a divulgacao de mortes, seja de andonimos ou de famosos, deve
levar em consideracdo o cuidado com aqueles que receberdo a noticia, sobretudo
quando decorrente de assassinatos e suicidios, cujas consequéncias podem ser
tragicas.

Contudo, a despeito das criticas, deve-se evitar um posicionamento apocaliptico
em relacdo as grandes midias (Eco, 2015), pois elas carregam um potencial
informativo e formativo que pode e deve ser apropriado de forma critica e
proveitosa para o esclarecimento do publico e para a prevencao e a posvencao do
suicidio, por exemplo.
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