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RESUMO

CABRAL, Jaqueline de Almeida. “Mesmo de longe a gente estava perto”: reflexdes
winnicottianas sobre o uso de videochamadas em cuidados paliativos oncoldgicos durante a
pandemia de COVID-19. Dissertacio (Mestrado em Bioética, Etica Aplicada e Salde
Coletiva) — PPGBIOS, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2024.

O contexto instaurado pela pandemia de COVID-19 tornou necessaria a reorganizacdo de
todos os sistemas e fluxos de cuidado no campo da Saude, mobilizando também os servicos
de Cuidados Paliativos (CP) a contribuir com sua expertise, além de garantir a continuidade
dos tratamentos. Para esse fim, foram utilizados diversos recursos, dentre eles as Tecnologias
de Informacdo e Comunicacdo (TIC’s). A partir de uma pesquisa qualitativa
metodologicamente baseada na Anélise de Conteddo Clinico-Qualitativa buscou-se
compreender o impacto da introdugdo do uso de TIC’s, em especial as videochamadas, na
assisténcia a pacientes portadores de doenca oncoldgica avangada, indicados aos Cuidados
Paliativos Oncolégicos Exclusivos em uma Instituicdo gerida pelo SUS (Sistema Unico de
Saude), durante a Segunda Onda da pandemia do novo coronavirus (nov. de 2020 a jun. de
2021), assim como entender qual foi a repercussdo da introducdo das TICs na relacdo
paciente-familia-equipe, tendo por base elementos da teoria winnicottiana, como o conceito
confianca, tendo em sua centralidade a relacdo de cuidado estabelecida entre esses atores e 0
modo como esta cria um ambiente favoravel para uma assisténcia mais humanizada. A coleta
de dados ocorreu por meio de vinte uma entrevistas semi-estruturadas a profissionais de salde
(8) alocados na Ala-COVID que realizaram videochamadas no periodo analisados e de
familiares (13) de pacientes que estiveram em isolamento hospitalar por COVID-19 (positivo
ou para rastreio) e terem participado de videochamada no periodo delimitado. Conclui-se que
equipe multiprofissional foi um facilitador diante da hostilidade da situacdo pandémica,
buscando através do uso das videochamadas reaproximar quem estava distanciado a partir do
desenvolvimento de um ambiente de suporte suficientemente. Estes, ofertaram cuidados
fisicos, sociais e afetivos, tornando-se uma referéncia de seguranca e apoio mesmo nas
situacOes-limite relacionadas ao isolamento hospitalar e a infecgdo por COVID-19. O uso das
TIC's nesse cenario causou um impacto majoritariamente positivo, por recuperar as relacdes
afetivas e o vinculo da unidade de cuidado, onde sentiram-se reconhecidos, além de
aproxima-los da equipe. Os familiares também procuravam oferecer suporte aos profissionais
de salde através de gestos de gratiddo, em um movimento de reciprocidade e
reconhecimento. Num momento de rompimento da continuidade do ser como a pandemia,
que para muitos foi um processo traumatico (mesmo quando houve a percepcdo de estar
sendo cuidado), é importante reconhecer a importancia das acGes tomadas em prol desses
pacientes, vulnerabilizados pela doenca oncoldgica e isolados por causa da COVID-19.
Considerando os principios dos Cuidados Paliativos, as limitacbes do contexto e a
criatividade no uso das TIC's, as relacOes entre profissionais, cuidadores e pacientes puderam
ser suficientemente boas e humanizadas.

Palavras-chave: cuidados paliativos; tecnologias de informacdo e comunicacdo em saude;
tecnologias em saude; psicanalise; Winnicott.



ABSTRACT

CABRAL, Jaqueline de Almeida. “Even from far away we were close”: winnicottian
reflections on the usage of video calls in oncology palliative care during the COVID-19
pandemic. Dissertacdo (Mestrado em Bioética, Etica Aplicada e Salde Coletiva) — PPGBIOS,
Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2024.

The context created by the COVID-19 pandemic made it necessary to reorganize all systems
and care flows in the field of Health, also mobilizing Palliative Care services to contribute
their expertise, in addition to ensuring the continuity of treatments for their patients. For this
purpose, several resources were used, including Information and Communication Technologies
(ICTs). From qualitative research methodologically based on Clinical-Qualitative Content
Analysis, we sought to understand the impact of introducing the use of ICTs, especially video
calls, in assisting patients with advanced oncological disease, indicated for Exclusive
Oncological Palliative Care in an Institution managed by the SUS (Brazil’s Unified Health
System), during the Second Wave of the new coronavirus pandemic (Nov. 2020 to Jun. 2021),
as well as understanding the impact of the introduction of ICTs on the patient-family-team
relationship, based on elements of Winnicott's theory, such as the concept of trust, with its
centrality being the relationship of care established between these actors and the way in which
this creates a favorable environment for more humanized assistance. Data collection took place
through 21 semi-structured interviews with health professionals (8) allocated to the COVID
nursery who made video calls during the analyzed period and family members (13) of patients
who were in hospital isolation due to COVID-19 (positive or for screening) and having
participated in a video call within the defined period. It is concluded that the multidisciplinary
team was a facilitator in the face of the hostility of the pandemic situation, seeking through the
use of video calls to bring together those who were distant through the development of a
sufficiently supportive environment. These offered physical, social and emotional care,
becoming a reference for safety and support even in extreme situations related to hospital
isolation and COVID-19 infection. The use of ICTs in this scenario had a mostly positive
impact, by recovering emotional relationships and the bond within the care unit, where they
felt recognized, in addition to bringing them closer to the team. Family caregivers also sought
to offer support to health professionals through gestures of gratitude, in a movement of
reciprocity and recognition. At a time of rupture in the continuity of being such as the
pandemic, which for many was a traumatic process (even when there was a perception of
being cared for), it is important to recognize the importance of the actions taken in favor of
these patients, vulnerable to oncological disease and isolated because of COVID-109.
Considering the principles of Palliative Care, the limitations of the context and the creativity in
the use of ICTs, the relationships between professionals, caregivers and patients could be
sufficiently good and humanized.

Keywords: palliative care; information and communication technologies (icts); biomedical
technology; psychoanalysis; Winnicott.
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INTRODUCAO

A utilizacdo de recursos tecnologicos nos ambientes hospitalares ndo é algo novo.
Apesar disso, foi a partir dos acontecimentos relacionados a pandemia pelo novo coronavirus,
em 2020, que seu uso se ampliou e se especializou em muitos servicos de saude. A
necessidade de isolamento causada pela alta transmissibilidade do virus, somada a sua
evolucdo muitas vezes letal, trouxe a necessidade de modificagdo do modo como a equipe
multiprofissional realiza seus atendimentos dentro do contexto hospitalar. Assim, as
Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo (TICs) comecaram a ser adaptadas e incluidas,
sendo o teleatendimento conjuntamente as videochamadas recursos que rapidamente ganharam
um importante espaco nesse cenario devido ao seu potencial de transpor as limitacdes impostas
inicialmente pela pandemia (Ledncio Catunda et al., 2020; Pinto, 2002).

Entre os principios dos Cuidados Paliativos, encontramos norteadores importantes para
a assisténcia clinica, entre eles: prevenir e aliviar sintomas desagradaveis, melhorar a
qualidade de vida, integrar aspectos psicossociais e espirituais, lidar com emocgbes e
expectativas e oferecer suporte multiprofissional aos doentes e seus familiares, incluindo o
processo de enlutamento. Engloba-se aqui no mesmo termo os cuidadores e familiares pois na
abordagem paliativa o individuo nunca ¢ tratado de forma isolada ou apartada de seu meio,
mas sim tratado enquanto Unidade de Cuidado, sempre considerando essa relacdo (Matsumoto,
2012).

O interesse pelo tema trabalhado surgiu apds a experiéncia enquanto aluna do curso de
aperfeicoamento nos moldes fellow em Psicologia em Cuidados Paliativos Oncoldgicos
Exclusivos, realizado no periodo de 2020-2021 na Unidade IV do Instituto Nacional do Céncer
(INCA), no Rio de Janeiro. Este consiste em um tipo de curso de especializagdo voltado para o
treinamento em servico, e por isso foi possivel atuar assistencialmente com o0s pacientes
internados nessa Unidade e acompanhar a dindmica iniciada com a pandemia e a insercdo das
TICs nesse cenario.

Esta Unidade do INCA possui um perfil populacional diferenciado das demais da
instituicdo, ja que necessariamente todos o0s seus pacientes sdo portadores de uma doenca
oncologica avancada, sem a possibilidade de um tratamento que seja modificador da doenca e
portanto, foram encaminhados para o tratamento paliativo exclusivo. Com a pandemia pelo
novo coronavirus, esses individuos, que ja apresentavam fragilidade fisica pelo quadro

oncoldgico, também se tornaram ameagados pelo virus SARS-Cov-2 e todas as implicacfes
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que ele trouxe, como o isolamento social e a alta letalidade, aumentando sua vulnerabilidade
fisica, psiquica e social. (INCA, 2021; Freitas et al., 2020).

Outra especificidade observada nesse contexto foi a modificacdo do fluxo da internacédo
hospitalar, onde todo paciente recém internado passou a ser submetido ao exame de rastreio
para COVID-19, o que teve muitas consequéncias. Durante a atuagdo no periodo enquanto
especializanda foi possivel notar uma intensa ansiedade relacionada ao isolamento, pelo
distanciamento entre pacientes e cuidadores, alteracdes no ciclo sono-vigilia, quadros de
desorientacdo e agitacdo psicomotora, além da impossibilidade de se estar presencialmente que
impactava na forma como os cuidadores posteriormente viveram seu luto.

A partir da utilizacdo de TIC's na internacdo hospitalar da Unidade IV nesse periodo,
foram observados alguns beneficios importantes aos pacientes como a diminuicdo da
ansiedade associada ao isolamento social, assim como um potente estimulo cognitivo, pois
produzia o aumento da interacdo do paciente com o meio (por reconhecer seus familiares e
buscar respondé-los). Enquanto participante desse processo na funcdo de Psicéloga da equipe,
foi possivel perceber como alguns eventos eram mais frequentes durante a realizacdo de
videochamadas, como: a busca da familia por estimulo e interacdo, a troca de palavras de
apoio, de informac@es e de noticias, a realizacdo de suporte espiritual e afetivo, assim como
reunides familiares voltadas para a realizacdo de despedidas em situacdes onde o paciente
encontrava-se proximo a finitude (Gandra, 2021).

Diante da percepcdo de uma resposta positiva tanto dos pacientes como dos seus
familiares e da possibilidade de intervencdo, através de abordagens psicoterapicas especificas
que geram diminuicdo da angustia e da ansiedade, assim como preventivas, minimizando
efeitos negativos no luto, considera-se relevante ter por objeto nesta pesquisa o impacto da
introducdo do uso de Tecnologias de Informacdo e Comunicagéo (TIC), em especial das
videochamadas, em Cuidados Paliativos Oncol6gicos Exclusivos, na Unidade IV do INCA, e
como as videochamadas repercutem na relacdo paciente-familia-equipe, fundamentada em
elementos da teoria winnicottiana.

No Capitulo |, é apresentado o desenvolvimento da pesquisa, desde o desenho
metodoldgico, explicando a realizacdo do levantamento dos dados obtidos. Esta subdividido
em quatro subtopicos, sendo o primeiro explicativo da metodologia adotada, a Clinico-
Qualitativa, que consiste em um método qualitativo particularizado de pesquisa em ambientes
de salde, pretendendo a completa interacdo tedrica e empirica, para compreender e interpretar
os significados e sentidos dados aos fenémenos, conscientes e inconscientes, experienciados

por pacientes, familiares e profissionais de sadde. O olhar clinico permite ndo s6 a escuta no
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setting onde o evento ocorre ou ocorreu, mas também o acolhimento, a valorizagcdo das
angustias e outros elementos psicodindmicos (Turato, 2000).

Nessa abordagem também, se valorizam as relacfes interpessoais do processo
interativo pesquisador-entrevistado, pois para além do que € verbalizado, existem gestos,
siléncios, conteudos latentes, entonacBes, entre outras percep¢des que colaboram na
compreensdo dos fendmenos. O lugar de entrevistador, apesar de assimétrico ao do
participante, € ativo e ndo pressupde neutralidade (Campos; Turato, 2009; Turato, 2013).

No subitem seguinte, explica-se a Coleta de Dados: a escolha por entrevistas semi-
estruturadas, como foi feita a selecéo e divisdo dos participantes em dois grupos, familiares de
pacientes e profissionais, descrevendo também os critérios de inclusdo e exclusdo, o
detalhamento da abordagem inicial ao resultado final, que alcancou uma amostra de 21
entrevistas (13 familiares e 8 profissionais de saude).

O penultimo topico do capitulo apresenta o tipo de analise escolhido, a Analise de
Conteudo Clinico-Qualitativa. Esse modelo tem por base também a Anélise de Conteudo de
Bardin e Downe-Wamboldt, agregada as discussfes da Psicologia Médica e da Salde, sendo
um desdobramento da Metodologia Clinico-Qualitativa. A analise dos dados, por tanto, se
pautou nos 7 passos propostos por Faria-Schiitzer et al. (2021): 1) preparacéo e transcri¢do do
material; 2) leitura flutuante; 3) selecédo e elaboragdo das unidades de analise; 4) identificacdo
dos nucleos de significado; 5) consolidacdo das categorias; 6) discussdo dos temas; e 7)
validacdo. A leitura dos conteudos e de outros registros da entrevistadora levou a criacdo de
categorias, e por fim, de inferéncias, onde os dados puderam ser trabalhados para além de uma
abordagem descritiva do material elaborado, compondo a interpretacdo dos dados e a
discussao.

Por fim, o ultimo tépico apresenta alguns dados relevantes para o conhecimento do
cenario e da populagdo estudada, dos profissionais e familiares que compartilnaram a
experiéncia das videochamadas em prol de minimizar o sofrimento dos pacientes internados
em isolamento. A dimensao clinica escolhida permite também refletir o papel da entrevistadora
nesse processo, sendo o0 texto uma construcdo artesanal que apresenta uma leitura possivel da
realidade, da experiéncia compartilhada entre a pesquisadora e os participantes (Turato, 2000).

No capitulo seguinte, apresenta-se a fundamentacdo tedrica que sustenta toda a
discussdo posterior, elencando o0s conceitos relevantes para a pesquisa, alinhando o0s
conhecimentos sobre o uso de TICs em Salde, aos eventos e necessidades desencadeados pela
pandemia do novo coronavirus, assim como seus efeitos. Sdo apresentados os Cuidados

Paliativos e suas reinvencdes no periodo abordado, e a seguir, trata da Etica das relacdes,
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Bioética e da nocdo de Humanizacdo em Saude. Por fim, mas central, apresenta-se brevemente
uma aproximagdo com alguns conceitos da teoria de Winnicott, psicanalista inglés do séc.XX,
que desenvolve temas como o processo de amadurecimento, a nogdo de trauma e seu impacto,
a capacidade de confiar e de ficar so, a importancia do ambiente facilitador, que além de ser
um espago fisico envolve a dindmica das relagbes humanas, assim como a importancia de
holding (suporte) e de ser reconhecido como um ser de necessidades que precisa de um
cuidado continuo. Além disso, eventualmente outros autores sdo utilizados como Honneth, por
ter a mesma base tedrica e agregar na discussdo, em especial sobre o reconhecimento. Ainda,
buscou-se integrar esses temas aos debates bioéticos e a Saude Coletiva para analisar 0s
impactos da COVID-19 no contexto pretendido.

O terceiro capitulo inicia a discussdao sobre os resultados obtidos e sua andlise,
apresentando as trés categorias: a) o uso da videochamada e seu impacto no item 3.1 - Ver,
sentir, saber: uso da videochamada e seu impacto; b)"O COVID-19 serviu para acelerar nosso
sofrimento”: o contexto COVID-19 e seus impactos (item 3.2); e c) "Eles 14 eles tem uma
outra familia": relacdo entre paciente-familia-equipe, o item 3.3. S80 comuns aos dois grupos
e abordam diretamente o0 objeto e 0s objetivos, analisando e discutindo os resultados a partir de
elementos da teoria winnicottiana.

Nos capitulos quatro e cinco, pretende-se evidenciar elementos e percepcbes dos
participantes e apresentar os impactos identificados na vivéncia dos familiares. Cada subitem
corresponde a uma categoria, sendo cinco: o item 4.1 - “A dor de ndo poder estar la”, versa
sobre a experiéncia de finitude para entes cuidadores; o item 4.2 aborda a discussao sobre o
papel do cuidador familiar e da dupla dificuldade quando também séo profissionais de salde;
4.3 tratam das relagdes familiares no periodo estudado; e no item 4.4 trabalha-se com a
percepcdo de um reconhecimento das rela¢Ges institucionais e com os Cuidados Paliativos que
essas pessoas apresentaram.

Ja o capitulo cinco ¢ dedicado a expor e analisar as vivéncias dos profissionais de saude
entrevistados. Foi subdividido em quatro categorias que correspondem aos itens: a realizacao
dos Cuidados Paliativos no item 5.1; o impacto nas relagdes interprofissionais (item 5.2); "O
elemento da transversalidade da finitude": oportunizando despedidas - onde se discute a lida
dos profissionais com a finitude (5.3); e a categoria final que discute a experiéncias da equipe
enquanto "linha de frente”, e € ainda subdividido em outros trés topicos que se referem ao:
5.4.1) desafios do cuidado; 5.4.2) impacto na saude mental; e por fim, 5.4.3) os sentidos do
trabalho.
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Estes trés capitulos de discussdo e andlise dos dados, além de se basearem nas
categorias mencionadas, também sdo estruturados a partir de inferéncias. Estas séo listadas no
quadro 3 e representam as conclusdes obtidas através do processo de Analise de Conteddo
Clinico-Qualitativa, que para além de uma funcdo descritiva do conteddo, serviram para a
interpretacéo, a reflexo do material das entrevistas e a abordagem tedrica.

Hoje, apds o decreto do fim da Emergéncia de Salde Puablica de Importancia
Internacional (ESPII - o mais alto grau de alerta) realizado em maio de 2023 pela OMS (WHO,
2023), o mundo encontra-se em outro momento em relacdo ao virus da COVID-19, apesar de
positivo, isso néo significa a erradicagdo da doenca.

Mesmo com o declinio da mortalidade e internacbes em CTI e 0 avanco da vacinagao e
imunizacdo para o virus, este ainda continua sendo caracterizado como uma pandemia Visto
que a propagacdo mundial ainda segue alta. Essa transi¢éo, na verdade, visa 0 manejo do novo
coronavirus juntamente com outras doengas infecciosas, além da preocupacdo em se
reestruturar e se programar para futuras situacdes de crise como foi essa.

Assim, no momento da escrita dessa dissertacdo, ja ndo existem exatamente 0s mesmos
dilemas do periodo narrado, nem mais uma ala exclusiva na Unidade IV, apenas alguns leitos
separados (conforme era antes para isolamento de outras doengas), a testagem € feita com o
teste rapido, acelerando o resultado e diminuindo o tempo de espera do paciente que esta em
rastreio para o virus. O fluxo anterior que ofertava videochamadas ao isolamento foi
descontinuado e estas sdo realizadas de forma esporadica e geralmente a pedido.

Apesar de estarmos em um contexto diferente do que foi vivido nos anos iniciais da
pandemia, seus impactos negativos permanecem ocorrendo, a saber: necessidade de manejar
sintomas complexos, comunicagdo de més noticias, e a necessidade eventual de isolamento e
afastamento familiar, por isso, permanece sendo necessdrio o0 estudo e a organizacdo de
estratégias assistenciais adequadas a populagdo nessas condigdes de saude, ja que ainda se tem
casos em tratamento hospitalar. Mesmo com a vacinagéo, a doenga ainda é um importante
fator de agravamento clinico para pacientes oncologicos e estes continuardo vulneraveis a
contaminagdo com necessidade de internacdo hospitalar, mantendo a justificacdo dessa
pesquisa (WHO, 2018; Brasil, 2021; Silva; Santos, 2021).

Além disso, pode-se perceber o quanto o uso das TIC 's se tornou parte dos servigos de
saude, ndo sendo diferente na Unidade IV. A videochamada enquanto ferramenta de
atendimento € parte agora de teleatendimentos, reuniGes multiprofissionais com familiares,
entre outros, assim como utilizada para fins de formacgdo, como educagdo continuada e

reunides intersetoriais. Portanto, por mais que tenha se modificado ndo deixou de existir.



15

A pandemia de COVID-19 trouxe uma ressignificagdo na utilizacdo das TIC 's, mesmo
nos contextos em que esteve limitada pela escassez e dificuldades no seu manejo. A telessalde
ampliou a assisténcia ao paciente, 0 monitoramento de suas necessidades e garantiu muitas
vezes 0 acesso aos tratamentos, rompendo as barreiras espaciais provocadas pelo isolamento
social.

Computadores e telefones celulares nas maos de profissionais de salde permitiram uma
resposta mais efetiva a crise instalada pelo novo coronavirus, além de ter facilitado a
comunicacdo e interacdo social da populacdo em geral. A relagdo com a tecnologia sofreu uma
modificacdo, principalmente pela intensificagdo do uso das chamadas de video, de atividades
online - das facultativas as obrigatdrias, como o ensino escolar a distancia ou o home office,
gue rompem a barreira lar-trabalho, com suas vantagens e prejuizos.

Os proprios profissionais de salde, conforme se identificou nas entrevistas,
vivenciaram essa modificacdo de significado, e eles mesmos adquiriram outro olhar para 0s
atendimentos virtuais. Se inicialmente houve resisténcia e dificuldade de adaptagéo, sendo
aceito por ser o que havia disponivel, tornou-se um meio para efetivamente realizar os
Cuidados Paliativos, garantir a assisténcia ao paciente internado em isolamento e aos
familiares, construindo e recuperando as relagdes entre esses atores, fortalecendo os vinculos e

criando um ambiente mais favoravel.
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CAPITULO I - Kintsugi: (re)vivéncias e (re)arranjos

“Para o cientista quase tudo se resume a formular questdes. As respostas,
quando aparecem, apenas conduzem a outras questdes.”
D. W. Winnicott

Para iniciar, imagine uma louca se quebrando. Pode ser uma Xicara ou um prato, mas
algo de porcelana. O item que quebrou tinha um significado especial e se desfazer ndo parece
um destino digno para o que se partiu. Entdo, se junta os cacos e usando cola, se remodela até
novamente parecer algo integro. Agora, tem o mesmo formato que antes, S0 que as marcas
estdo 14 mostrando que ndo € exatamente 0 mesmo. Nao deixou de ser 0 que era, mas ndo é
igual. O (re)montar une a histdria do que foi, 0 presente partido-colado e futuro cicatrizado do
Vir a ser.

Na tradicdo japonesa esse processo recebe o nome de Kintsugi. Além da restauracdo da
ceramica partida, existe a aplicacdo de ouro nos lugares das rachaduras. Nao se esconde as
imperfeicOes, as destacam, porque ter sido quebrado faz parte da histéria da peca e do novo
sentido que ela ganhou.

Aqui, de certo modo, existe um Kintsugi. Através de muitos fragmentos se constroi
uma nova peca. Com as imperfeicdes do que é possivel, com a liga da base tedrica, num
método artesanal de reviver e recriar um passado que ainda é muito presente para todos 0s
envolvidos, que expde as cicatrizes.

Por isso, esse capitulo vai apresentar o passo a passo que levou resultado, 0 modo como
cada fragmento foi encontrado e adicionado até ter essa dissertacdo-kintsugi. Tudo comeca
com o interesse pessoal no tema do impacto do uso de videochamadas durante a pandemia na
assisténcia aos pacientes oncoldgicos em Cuidados Paliativos, assim como seu efeito nas
relacOes entre paciente-familia-equipe. O desejo veio da experiéncia enquanto profissional que
realizou estas chamadas e da percepcdo que ali havia um fenbmeno que poderia ser melhor
conhecido.

Com isso, iniciou-se o caminho da pds-graduacéo, e as primeiras aproximacoes tedricas
se somaram a experiéncia clinica: uma revisdo narrativa, uma escolha conceitual e uma opc¢éo
metodoldgica.

A revisdo permitiu o levantamento bibliografico a respeito dos trabalhos ja produzidos
sobre o tema, nas bases de dados e demais fontes importantes de divulgacéo cientifica, além da

leitura de livros, dissertacOes, entre outras publicagdes, utilizando os descritores (DeCS):
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Cuidados Paliativos, Tecnologia da Informacéo, Psicanalise e Confianca (Flick, 2009; Rother,
2007). Na auséncia do nome Winnicott no DeCS, utilizaram-se 0s termos Psicanalise e
Confianca de forma a abranger melhor o objeto do estudo.

A escolha pelo termo “confianca” ocorreu por identificar a relevancia desse conceito na
obra winnicottiana assim como ao tema proposto, sendo um importante meio de compreender
as relagGes estabelecidas no contexto analisado, que torna possivel um ambiente que permite o
trabalho dos profissionais de salde enquanto provedores de cuidado técnico-afetivo
(Winnicott, 1986b/2022a).

A aposta conceitual, inicialmente, foi pelo termo confianca da teoria winnicottiana, que
ainda é um fio condutor das discussdes e analises a seguir. Com 0 avancar da revisao tedrica e
do aprofundamento nos dados, outros conceitos foram sendo agregados, devido a sua profunda
interacdo e conexdo com o tema tratado, como ambiente facilitador, integracdo, psiquessoma,
0 desenvolvimento e amadurecimento emocional e psiquico, os efeitos do trauma e do
isolamento/separacdo, assim como a importancia das relagdes interpessoais, do holding e do
reconhecimento, conduziram a obtencéo e analise dos dados.

Com essa base teorica, identificou-se que a metodologia que se adequaria melhor a
pesquisa seria de ordem qualitativa, visto interessar-se pelos sentidos, valores, atitudes de
grupos ou individuos (Flick, 2009).

Enquanto campo, por inserir-se em um contexto hospitalar, reconheceu-se também a
relevancia do aprofundamento das relacdes e eventos estabelecidos nesse tipo de cenario, que
podem ser bem diferentes de outros locus da pesquisa qualitativa em Ciéncias Humanas e
Sociais, necessitando de um olhar mais refinado para questdes mais especificas do contexto
salde-doenca.

Por isso e pela propria posi¢do ocupada dentro da pesquisa, enquanto pessoa que esteve
atuando diretamente com todos os entrevistados, foi identificada a necessidade de ampliar a
abordagem qualitativa, optando-se, entdo, por uma metodologia clinico-qualitativa. Alinha
ainda uma leitura psicanalitica no desenvolvimento de todas as suas etapas, sendo aqui
preferida a psicanalise winnicottiana.

Esse capitulo, portanto, aprofunda as escolhas metodoldgicas, explica como se deu a
coleta de dados, sua categorizacdo, a criacdo de inferéncias a partir do conteudo apreendido e o

processo de construcdo dos resultados e discussoes.
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1.1 Metodologia clinico-qualitativa

A clinica, possui sua dimensdo intervencionista, em ato, como € identificada
geralmente em seu carater assistencial. Mas também pode ser tomada enquanto uma postura,
um modo de manejar o sofrimento daquele que Ihe interpela, tratando-o mais que um mero
objeto de intervencdo, através da atitude e do olhar clinico.

Seu entrosamento com outras Ciéncias Humanas e Sociais (base das pesquisas
qualitativas), é presente nas praticas de pesquisa, tendo como intercessao a busca por sentidos
e reconhecimento das historias pessoais, mas ampliando para questfes singulares como 0s
sentimentos despertados, angustias vivenciadas entre outras reacOes despertadas pelas
experiéncias de saude-doenca (Lévy, 2001; Turato, 2013).

Desenvolvida no Brasil ha mais de 20 anos (Faria-Schitzer et al., 2021), a Metodologia
Clinico-Qualitativa consiste em um método qualitativo voltado para ambientes de salde que se
fundamenta em trés pilares: “na milenar atitude clinica de voltar o olhar a quem porta dor, na
secular atitude psicanalitica de inclinar a escuta a quem vivencia conflitos emocionais e na
classica atitude existencialista de reflexdo sobre as angustias humanas“ (Campos; Turato,
2009, p.260).

De base teorica e empirica, utiliza um conjunto de métodos, procedimentos, técnicas,
entre outros recursos necessarios para compreender e interpretar os significados e sentidos
dados aos fenbmenos e emocgdes, conscientes e inconscientes, experienciados por pacientes,
familiares, profissionais, em todo o complexo de Saude e comunidade local, as questdes que
atravessam o cuidado, seus facilitadores e obstaculos. Essa metodologia estuda também os
processos terapéuticos e os fendmenos de satde-doenca (Faria-Schitzer et al., 2021; Turato,
2000).

Segundo Turato (2000), enquanto pesquisa qualitativa, é realizada de forma
interpretativa e naturalistica, ou seja, indo ao setting primario entender através da observagédo
empirica 0os modos como as pessoas compreendem suas experiéncias de bem ou mal estar, indo
além de uma mera descricao.

A base tedrica do olhar clinico utilizado foi construida a partir da psicanalise
winnicottiana, conforme j& mencionado anteriormente. Outro ponto relevante sobre a visao
psicanalitica utilizada, conforme Winnicott (1988/1990, p. 78) afirma ¢ que esta: “consiste em
trazer para a consciéncia aquilo que estava inconsciente. Isto é conseguido, principalmente, por

meio da revivéncia que ocorre na relagdo entre paciente e o analista”.
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Por isso, o material produzido trata de temas que abrangem ndo apenas o evento da
realizacdo de videochamadas e sua recordacdo, mas também alcanca os impactos emocionais
desde episodios, como os entrevistados recordam daquele momento, e com esta metodologia,
por seu olhar clinico, “mostrando-se particularmente Util nos casos onde tais fendmenos
tenham estruturagdo complexa, por serem de foro pessoal intimo ou de verbalizacdo
emocionalmente dificil” (Turato, 2000, p. 96), realiza ndo s6 a escuta mas também o
acolhimento, a valorizacdo das angustias e de elementos psicodindmicos.

Assim, € um modo de compreender o ato de entrevistar como um processo de
elaboracdo a partir da recordagdo dos eventos vivenciados, trazendo a luz lembrangas,
sentimentos, significados e outros aspectos percebidos (conscientes ou ndo) no passado e
reencontrados, o que clarifica a dimensdo clinica dessa pesquisa.

Desde o inicio, estiveram entrelacadas as experiéncias da pesquisadora com o campo
estudado e com o objeto de pesquisa. As dimensdes tedrica e pratica estiveram
concomitantemente envolvidas, atualizando na pesquisa empirica o questionamento surgido a
partir da experiéncia clinica vivida na pandemia no setting da enfermaria isolamento da
Unidade de Cuidados Paliativos oncoldgicos.

Nessa abordagem metodoldgica, também, se valoriza as relagfes e interatividade
presente no processo pesquisador-entrevistado, mesmo que nem sempre ocorram face a face
(como o caso das realizadas por videochamada). Isso porque estas geram observagdes e outras
percepcOes relevantes, além das falas registradas, com seus conteddos manifestos e latentes,
indo além do que é verbalmente transmitido, atentando-se para expressdes nao verbais,
subentendidas e inconscientes (Campos; Turato, 2009).

Além disso, o papel e lugar do pesquisador/entrevistador é diferenciado nessa
metodologia, sendo o pesquisador também um instrumento da analise, onde seus
conhecimentos e experiéncias fazem parte do processo, e sdo relevantes as suas reflexfes
pessoais e a introspeccdo. Mesmo que estes elementos estejam presentes nos cientistas em
geral, essa metodologia possui uma posicdo existencialista, sendo a experiéncia clinica do
pesquisador um direcionador da escolha do assunto da sua pesquisa, na aproximagdo no
campo, até a discussdo que se faz ao apresentar os resultados, ativo e presente em todos 0s

momentos enquanto pessoa (Turato, 2000).
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Essa fundamentacdo tedrico-metodoldgica tem por finalidade sustentar e delimitar o
objeto pesquisado que foi 0 impacto da introducdo do uso de Tecnologias de Informacéo e
Comunicacdo (TIC 's) em Cuidados Paliativos Oncoldgicos Exclusivos na Unidade IV do
INCA. Teve por objetivos responder: como as videochamadas (a principal TIC 's usada)
impactaram na assisténcia hospitalar no setor de isolamento no periodo da Segunda Onda de
COVID-19; e como as videochamadas repercutiram na relacdo paciente-familia-equipe, sendo
para analise de ambos utilizados elementos da teoria winnicottiana. A seguir, é apresentado o
processo de coleta de dados, que se deu através de entrevistas realizadas na parte empirica da

pesquisa.

1.2 Coleta de dados

O material apresentado nessa dissertacdo faz uso de dados obtidos por uma pesquisa
conduzida simultaneamente, na Unidade IV do Instituto Nacional de Cancer, pela mesma
pesquisadora, que esteve vinculada ao Programa de Bolsas em Pesquisa Oncoldgica -
Aperfeicoamento | no INCA. Enquadra-se no eixo qualitativo do projeto de pesquisa:
“Incorporagdo de Tecnologias da Informacdo e Comunicacdo (TICs) pela realizacdo de
chamadas via aplicativo de video como componente da humanizacdo da assisténcia a
pacientes com cancer avangado internados com a COVID-19 numa Unidade de Cuidados
Paliativos  exclusivos”, cadastrado no sistema CEP/CONEP sob o CAAE
31053220.0.0000.5274 e aprovado pelo Comité de Etica do INCA no originalmente no
parecer de n° 4.025.454 de 13 de maio de 2020, e posteriormente pela emenda de 26 de
outubro de 2022 aprovada sob o parecer n° 5.724.540.

A pesquisa foi desenvolvida como uma continuagdo desse primeiro projeto (iniciado
em 2020), porém, de forma independente, produzindo seus proprios dados, que alimentaram a
criagdo de um novo banco de informacgdes. A coordenadora do projeto original autorizou
(Apéndice V) o compartilhamento do novo banco de dados para utilizagdo nesta dissertacdo, e
esse novo material foi agregado ao ja existente.

Enquanto material parte desta dissertacio, também foi apresentado ao Comité de Etica
Institucional UFRJ/IESC e esta cadastrado no sistema CEP/CONEP sob o CAAE
67058723.2.0000.5286, sendo aprovado pelo Comité de Etica da UFRJ/IESC no parecer de n°
6.039.456 de 04 de maio de 2023, de acordo com 0 previsto na resolucdo 674/22, enquanto
pesquisa do tipo A3, onde se busca descrever ou compreender fendmenos que aconteceram e
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que ndo ha intervencdo no corpo humano, e na resolucdo 580/18, visto que a pesquisa
aconteceu em uma instituicdo vinculada ao SUS.

Com a devida autorizacéo e cuidados éticos necessarios, foi planejada a abordagem aos
dados empiricos, optando pelo uso de entrevistas individuais. A utilizacdo de entrevistas neste
formato é uma pratica comum, sendo um tipo de conversa com finalidade, com o objetivo de
apreender dados e aprofundar conhecimentos sobre o objeto da investigacdo proposta. Ela é
atil porque oportuniza ndo apenas alcangar informacgoes objetivas, mas também as subjetivas,
permitindo o acesso a forma como os individuos vivenciaram a experiéncia e sua leitura
singular da realidade (Minayo; Costa, 2018).

Ainda, segundo Minayo e Costa (2018), a entrevista viabiliza que se alcance detalhes
ndo apenas da dimensdo pessoal como também dos grupos sociais onde estdo inseridos, visto
que os individuos compartilham condi¢Ges socio-histdricas, culturais e econdmicas,
interessado ndo apenas a fala propriamente dita, mas em elementos ndo verbais, omissdes,
gestos e outros atos ocorridos durante a entrevista.

A coleta de dados, entdo, ocorreu por meio de entrevistas semi-estruturadas e
individuais, onde a pesquisadora planejou roteiros para ter um melhor direcionamento do
assunto abordado e do tempo, conforme consta no Apéndice B (roteiro para entrevista aos
familiares e roteiro para entrevista aos profissionais de satde). A vantagem do uso de roteiros
é que as perguntas direcionam mas ndo limitam a reflexdo do entrevistado, deixando-o com
mais espontaneidade para responder do que em questionarios, por exemplo. As perguntas
foram elaboradas de modo aberto, buscando aprofundar o objetivo da pesquisa de acordo com
0 tipo de grupo que o entrevistado pertencia, conforme € possivel conferir no quadro 1
(Apéndice B):

Quadro 1 - Roteiros para entrevistas (Apéndice B). Prépria autoria. Rio de Janeiro, 2024

ROTEIROS PARA ENTREVISTAS

| - FAMILIARES:

1. Vocé se lembra como foi viver esse momento, ter que acompanhar a distancia seu familiar e precisar
ter contato apenas pelo telefone?
1. Trouxe algum sofrimento?
2. Sesim, que elementos podem ter causado angustia e sofrimento? Teve algum medo?
3. Como vocé considera que isso foi tratado pela equipe?

2. A sua forma de se relacionar com as pessoas do hospital foi muito afetada pela pandemia?
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1. Sesim, vocé se sentia mais preocupado, inseguro, desconfiado, com medo, ou outro tipo de
sofrimento, durante esse periodo de internacdo do seu familiar?

2. Depois que comecaram a fazer as videochamadas, vocé percebeu alguma diferenca nesses
sentimentos?

E durante a videochamada, vocé percebeu alguma mudanca em si mesmo quando ela acontecia,
quais sentimentos surgiam?

Percebeu algum impacto no uso da tecnologia para aproximagcdo entre as pessoas?

1. Acha que facilitou ou atrapalhou o contato?
2. Foi possivel estabelecer uma relagdo, confiar nas pessoas da equipe, criar vinculo com elas?
Como?

Diante disso, participar da videochamada pode fazer vocé sentir-se acolhido pela equipe, amparado,
cuidado nesse momento do distanciamento por isolamento hospitalar, ou ndo? Vocé poderia trazer
um exemplo de momento onde sentiu-se assim?

Vocé imagina como teria sido esse momento sem a videochamada? Foi algo que fez diferenca para
vocé? Qual?

Il - PROFISSIONAIS

1.

Vocé percebia melhora, piora ou nenhuma alteracdo diante da forma como o paciente e a familia
lidavam com o isolamento hospitalar nesse contexto especifico que foi a pandemia de COVID-19?
Nesse contexto, existiu algum impacto na forma como vocé percebia 0 ambiente da internacéo
hospitalar, durante o seu trabalho?

Como foi a insercdo das videochamadas na sua rotina de trabalho?

Percebeu algum impacto no uso da tecnologia para aproximacdo entre as pessoas?

1. Acha que facilitou ou atrapalhou o contato?
2. Foi possivel estabelecer uma relagdo com os familiares, criar vinculo com eles? Como?

Realizar as videochamadas te despertava que tipos de sentimentos?

Diante disso, participar da videochamada pdde fazer vocé sentir-se cuidando e acolhendo as pessoas
participantes dela? Por quais motivos?

Vocé imagina como teria sido esse momento sem a videochamada? Foi algo que fez diferenca para
VOCé? Qual?

Para vocé, a videochamada é uma pratica profissional formal? Ou acha que é algo restrito ao
momento da pandemia? Faz sentido continuar realizando elas na sua rotina de trabalho atualmente?

Fonte: Elaboragao propria.

Para estas entrevistas, os participantes foram divididos em dois grupos: familiares de

pacientes e profissionais. Nao foi possivel incluir pacientes devido a inexisténcia de pessoas
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em condicOes de responder a pesquisa (a maioria havia falecido e o Unico caso existente
possuia uma alteragdo cognitiva que impossibilitava a interacdo necessaria). As informagdes
sobre estes pacientes sdo limitadas aos dados obtidos por prontuéarios e as falas dos
entrevistados.

A selecdo dos participantes se deu por meio de conferéncia aos atendimentos
registrados pela pesquisadora durante o periodo 2020-2021, ao prontuario institucional e ao
levantamento com outros profissionais que participaram do grupo de referéncia da ala
COVID-19 da Unidade IV. Foram localizados 75 usuérios, tendo cada um familiar principal
que era a pessoa responsavel por receber o contato da equipe e realizar a videochamada na
época. Os profissionais participantes foram localizados através de pesquisa ao prontuério
eletronico, de indicagdo dentro da equipe e contato pessoal, sendo um total de 10 pessoas. O
periodo da pesquisa abrangeu as internacbes realizadas em isolamento para rastreio ou
COVID-19 positivo entre novembro de 2020 e junho de 2021.

A escolha pelo periodo descrito esta relacionada ao momento em que a pandemia se
encontrava, segundo o Boletim de Balanco de dois anos da pandemia COVID-19 da Fiocruz
(2022), na quarta fase ou Segunda Onda (dez.20-jun.21), com a intensificacdo de internacéao
por suspeita e positivos para COVID-19, devido ao surgimento de mais variantes (Gama, no
fim de 2020, e a Delta, no primeiro semestre de 2021), levando a altas taxas de mortes méveis
diérias (chegando a 3.000 dbitos/dia), sua rapida propagacdo no periodo de festas de fim de
ano e a um rejuvenescimento da populacdo impactada. Foi um periodo de crise no Sistema de
Saude, especialmente em algumas regides, como o caso do Amazonas em janeiro de 2021, pela
falta de equipamentos, leitos e sobrecarga do sistema de salde pela reducdo das politicas
governamentais de isolamento social (Moraes, 2021).

A Unidade 1V nesse momento modificou seu fluxo institucional tomando medidas mais
rigidas, como a restricdo total das visitas e internacdo em isolamento para rastreio de COVID-
19 para todos os pacientes recebidos. Um fator que impactava negativamente esse momento
era o tipo de testagem (RT-PCR, por biologia molecular, feito em laboratdrio), que prolongava
a internagéo de rastreio entre 24 e 72 horas devido ao seu resultado mais demorado, muitas
vezes isolando pacientes que depois se identificou auséncia do virus SARS-Cov-2.

Considerando a populagdo envolvida, muitos pacientes poderiam estar em seu processo
ativo de morte e o isolamento seria um grande prejuizo emocional para ele e sua familia.
Existia em alguns a expectativa de passar o final da vida proximos. Estes, atribuiam valores
espirituais e afetivos, manifestando seu desejo de estar junto. A impossibilidade de estar

presente trouxe culpa, entre outros impactos que serdo apresentados na discussdo. Por isso
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também se fez esse recorte temporal, pelos seus efeitos na trajetdria de adoecimento e luto de
muitos pacientes e familiares.

Outro ponto sobre o periodo é que foi onde ocorreu a primeira insercdo da
pesquisadora no campo, a partir do aperfeicoamento fellow'. Ao integrar a equipe da Ala
COVID-19 da Unidade 1V, foi possivel participar do novo fluxo assistencial, da realizacdo das
videochamadas. Assim também se deu a aculturacdo® com os entrevistados e com o campo.

Retornando depois enquanto pesquisadora, ao entrevistar familiares e profissionais,
foram recordadas historias que muitas vezes foram presenciadas e compartilhadas. Com mais
de dois anos de intervalo, apesar de parecer distante, é identificado na fala de familiares,
profissionais e na experiéncia da prdpria pesquisadora o quanto esse periodo foi marcante e
gue o viés de memdria talvez seja mais pela re-significacdo que cada um deu aos eventos do
qgue um fator que impacte negativamente nos dados coletados, ao contrario, se mostrou

relevante na analise das entrevistas:

O pesquisador realizard, por meio da atitude clinica, uma compreensao
concentrando-se na angustia, que é transferida para o contexto pesquisado
realizando uma atitude de compreensédo da experiéncia relatada. Isso implica
em uma interacdo entre pesquisador e participante que ndo gera uma
intervencgdo, mas sim que possibilita uma compreensdo da experiéncia de vida
do participante. Através desses novos conceitos, os profissionais de salde
podem melhorar suas praticas clinicas (Faria-Schutzer et al., 2021, p. 267-
268, traducéo nossa).

As entrevistas, remetem a uma vivéncia compartilhada, seja com familiares seja com
profissionais, mas possuem uma assimetria, visto que o lugar de entrevistador é diverso do de
participante, e mesmo que de forma semiestruturada, conduz o tema e constroi um
conhecimento a partir do relato dos entrevistados, interpelando a experiéncia com o
embasamento técnico-cientifico das intervencOes e perguntas realizadas, diferindo de uma
conversa comum.

Alguns critérios foram utilizados para a selecdo dos participantes dos dois grupos
analisados. Os critérios de inclusdo dos participantes familiares foram: ser familiar de paciente
que esteve em internacdo hospitalar em isolamento (por COVID-19 positivo ou pela rotina

hospitalar de rastreio); ter passado pela realizagdo de videochamada no periodo delimitado; e

'Uma modalidade de pés-graduacdo caracterizada por treinamento em servico sob a supervisio de profissionais
especializados, com o objetivo de aprofundar conhecimentos técnico-profissionais e a capacitagdo técnico-
cientifica.

2 Aculturagéo trata-se da familiarizagdo com um ambiente e sua cultura a partir do contato continuo e participacio
no meio.
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ter condi¢cBes emocionais e cognitivas para realizar a entrevista. Ja os de exclusdo foram:
familiares de pacientes que ndo se recordaram de ter realizado a videochamada mediada pelo
profissional da equipe durante a internacdo; e que tivessem alteracdes cognitivas ou
emocionais que afetassem a entrevista (avaliados durante a primeira abordagem).

O critério de inclusdo para os profissionais de salde foi ser membro da equipe
assistencial Unidade IV do INCA que realizou a videochamada no periodo estudado e o
critério para exclusdo foi ser profissional que faz parte do grupo de pesquisa®.

A amostra inicial era de 75 familiares e 10 profissionais de salde, mas ocorreram
algumas perdas, ficando no total com 13 e 8, respectivamente. A perda amostral foi
principalmente pela impossibilidade de contato. O levantamento destes dados iniciou-se pelo
registro pessoal, adicionado aos dados da rede interna do hospital e do registro de chamadas
do tablet institucional utilizado naquele periodo. A partir disso, foi criada uma lista com o
contato dos familiares que estavam registrados como referéncia dos pacientes que receberam
videochamada no periodo analisado.

No primeiro contato com os familiares, realizado por telefone ou por meio do
aplicativo Whatsapp®, 55 aparecem como disponiveis. Nessa interacdo inicial, foi
encaminhado o texto de apresentacdo e convite a pesquisa, conforme consta no Apéndice 1.
Em caso de aceite, era realizada uma explicacdo mais aprofundada e o esclarecimento das
duvidas, seguido do envio do TCLE para assinatura e do agendamento para a entrevista
online. Destas pessoas: a) 34 contatos telefénicos ndo tiveram resposta; b) 8 se recusaram a
participar da pesquisa (principalmente pela dificuldade emocional em falar sobre o tema
abordado) e; c) 9 aceitaram mas ndo participaram (por motivo de salde, indisponibilidade de
horario, ou apenas auséncia de retorno). Foram realizadas efetivamente 10 entrevistas nesse
primeiro momento.

Em uma segunda tentativa, foi realizada a recuperacdo de outros contatos de familiares
de referéncia no Arquivo Institucional, localizando mais 10 pessoas, e tendo outros 10
continuado inacessiveis. Destes, foram realizadas 3 entrevistas. Totalizando 13 entrevistas
com familiares e uma perda amostral final de 62 contatos.

No caso dos profissionais de salde, o nimero ja era inicialmente reduzido, visto que a

equipe de referéncia do andar COVID-19 era pequena e algumas pessoas foram excluidas

% Da pesquisa “Incorporagio de Tecnologias da Informagio e Comunica¢do (TICs) pela realizagdo de chamadas
via aplicativo de video como componente da humanizagdo da assisténcia a pacientes com cancer avancado
internados com a COVID-19 numa Unidade de Cuidados Paliativos exclusivos”, a qual os dados também estdo
vinculados, conforme mencionado anteriormente, e que poderiam enviesar o conteido das entrevistas.
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pelos critérios enumerados anteriormente. Foi elaborada uma lista dos profissionais que
realizaram videochamada, localizados pela Intranet, por contato pessoal e pelo registro do
tablet institucional, sendo um total de 10. O contato inicial foi semelhante ao anterior, com
uma breve explicacdo da proposta da pesquisa e envio do TCLE para os que concordaram em
participar. A perda foi de 2 pessoas que ndo retornaram o contato. Foram realizadas 8
entrevistas no grupo de profissionais.

A realizacdo da entrevista semi-estruturada ocorreu em dois formatos: presencial ou
virtualmente. Com os profissionais de saude foi em parte presencial, com 0s que se
encontravam na unidade IV em local reservado (5), e por videochamada e por aplicativo
Zoom®) para os profissionais que ndo estavam no ambiente hospitalar (3). Com os familiares,
todas as entrevistas foram por meio virtual, por aplicativo Whatsapp® (13). Ao todo, foram
realizadas 21 entrevistas.

As entrevistas ocorreram a partir dos roteiros previamente estruturados, mencionados
anteriormente disponiveis no Apéndice Il (roteiro para entrevista aos familiares e roteiro para
entrevista aos profissionais de saude), foram gravadas e transcritas pela prépria pesquisadora.
No registro, também sdo consideradas as observacdes feitas durante a entrevista, como:
entonacado, gestos, expressoes faciais, siléncios e outros comportamentos que complementam o
discurso, atento as informac6es almejadas pelas perguntas mas também a outras vivéncias que
emergiram do encontro pesquisadora-entrevistado (Minayo, 2012).

Pelo nimero reduzido de participantes, tanto familiares quanto profissionais atuantes
no setor selecionado para a pesquisa (o setor exclusivo COVID-19 da época), optou-se por
manter apenas as informacgdes essenciais para a compreensdo dos resultados, pois em sua
especificidade poderia facilmente prejudicar sua anonimizacéo e o sigilo. A partir disso, cada
participante foi identificado com as iniciais F para familiar e P para profissionais de salde,
seguido de um namero correspondente a entrevista (F1, P1, etc).

Sendo esta uma pesquisa qualitativa, o tratamento dos dados obtidos foi realizado em
trés processos interativos entre si: a descri¢do, a analise e a interpretagdo. No primeiro item,
ocorreu o contato com as falas dos entrevistados, observando suas ideias da forma mais fiel
possivel. No segundo, identificou-se os temas presentes no material, colocando-0s em
categorias (algumas, a priori, outras apos sua leitura). E por fim, a interpretacdo que € onde se
completa a sintese entre o conhecimento tedrico e o conteldo analisado. Essas etapas serdo

detalhadas a seguir (Taquette, 2016).
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1.3 Analise de contetdo clinico-qualitativa

A partir do Método Clinico-Qualitativo, Faria-Schiitzer et al. (2021) apresentam uma
proposta de sistematizacao da analise dos dados qualitativos denominada Analise de Conteudo
Clinico-Qualitativa. Esse modo de analise utiliza conceitos da Psicologia Médica e é aplicado
em contextos clinicos do campo da satde. Tem por base também a Andélise de Conteudo de
Bardin e Downe-Wamboldt.

Os mesmos autores propdem sete etapas para a realizacdo da analise de dados com base
nessa abordagem, podendo ora ser sequenciais, ora de forma simultanea, e séo: 1) preparacéo e
transcricdo do material; 2) leitura flutuante; 3) selecéo e elaboracdo das unidades de analise; 4)
identificacdo dos nucleos de significado; 5) consolidacdo das categorias; 6) discussdo dos
temas; e 7) validade (Faria-Schutzer et al., 2021).

Primeiro, ocorreu a sistematizagcdo das transcricdes em texto, eliminando elementos
ndo-narrativos e criando uma estrutura de contetidos mais relevantes em cada material, fez-se
as andlises dos enunciados e foram comparados entre si, buscando suas diferencas e
semelhancas, entendendo que na singularidade de cada caso também existem questdes que
atravessam a experiéncia humana como um todo. E tendo Winnicott por referéncia, entende-
se que algumas destas sdo a capacidade de confiar, o desenvolvimento das relagdes pessoais e
também o amadurecimento, sendo todas elas influenciadas pelo ambiente (Minayo, 2013;
Winnicott, 1993a/1999; 1965b/2022b;1958a/2021).

Apds a transcricdo na integra, foi realizada a leitura e releitura flutuante e
compreensiva do conteddo, observando ndo apenas as palavras que se repetiam, mas 0s
significados latentes ou inconscientes que pudessem emergir da leitura. Buscou-se impregnar
pelo material do texto, a significacdo dada pelos entrevistados e suas possiveis contribuicdes
ao tema pesquisado.

Com a leitura concluida, foram selecionados fragmentos e trechos significativos que
levaram a sua categorizagdo, através das unidades de analise, agrupando-os por terem tema
semelhante, ou falas que se sobressairam em sua relevancia. Apos a apreciacdao do material de
cada participante, foram criados codigos para marcar os eventos similares, além dos descartes
de trechos irrelevantes.

Enquanto as primeiras etapas (do item 1 ao 4) a leitura envolve o material de cada

participante isoladamente, no item 5 ocorre a categorizagdo dos contetdos, sendo avaliado
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todo o corpus® produzido. Cada categoria abarca um conjunto de ideias tematicas, em sua
relevancia, mantendo uma homogeneidade e atenta ao referencial tedrico escolhido para o
objetivo pesquisado (Faria-Schiitzer et al., 2021).

O sexto passo apresenta aqui inicialmente a discussdo e apresentacdo das categorias
elaboradas, e mais detalhadamente no préximo capitulo, trazendo a discussdo aprofundada
dos achados com o aporte tedrico. Algumas categorias foram pensadas a priori, considerando
as possibilidades de resposta que as perguntas apresentariam de modo mais geral e o
referencial tedrico winnicottiano, como é possivel conferir no Quadro 2. Em comum aos dois
grupos, foram criadas as categorias: a) 0 uso da videochamada e seu impacto; b) o contexto
pandémico e seu impacto; e c) a relacdo entre paciente-familia-equipe.

Quadro 2 - Perguntas que geraram as Categorias. Propria autoria. Rio de Janeiro, 2024

Categoria O uso da videochamada e seu impacto
Grupo Familiares
Perguntas

1.1 Vocé se lembra como foi viver esse momento, ter que acompanhar a distancia seu
familiar e precisar ter contato apenas pelo telefone? Trouxe algum sofrimento?

1.2 Se sim, que elementos podem ter causado angustia e sofrimento? Teve algum
medo?

2 A sua forma de se relacionar com as pessoas do hospital foi muito afetada pela
pandemia?

2.2 Depois que comecaram a fazer as videochamadas, vocé percebeu alguma
diferenca nesses sentimentos?

3 E durante a videochamada, vocé percebeu alguma mudanca em si mesmo quando
ela acontecia, quais sentimentos surgiam?

4 Percebeu algum impacto no uso da tecnologia para aproximacao entre as pessoas?
4.1 Acha que facilitou ou atrapalhou o contato?

5 Diante disso, participar da videochamada pode fazer vocé sentir-se acolhido pela
equipe, amparado, cuidado nesse momento do distanciamento por isolamento
hospitalar, ou ndo? Vocé poderia trazer um exemplo de momento onde sentiu-se

assim?

6 Vocé imagina como teria sido esse momento sem a videochamada? Foi algo que

* O conjunto de todo material gerado pelas falas, mas também por observacdes, anotacdes entre outras percepcoes
da pesquisadora.



fez diferenca para vocé? Qual?

Grupo Profissionais de Satde

Perguntas
3 Como foi a insercdo das videochamadas na sua rotina de trabalho?
4.1 Percebeu algum impacto no uso da tecnologia para aproximacao entre as pessoas?
Acha que facilitou ou atrapalhou o contato?
5 Realizar as videochamadas te despertava que tipos de sentimentos?
6 Diante disso, participar da videochamada pbde fazer vocé sentir-se cuidando e
acolhendo as pessoas participantes dela? Por quais motivos?
7 Vocé imagina como teria sido esse momento sem a videochamada? Foi algo que
fez diferenca para vocé? Qual?
8 Para vocé, a videochamada é uma préatica profissional formal? Ou acha que é algo
restrito ao momento da pandemia? Faz sentido continuar realizando elas na sua rotina
de trabalho atualmente?

Categoria O contexto pandémico e seu impacto

Grupo Familiares

Perguntas
2.1 A sua forma de se relacionar com as pessoas do hospital foi muito afetada pela
pandemia? Se sim, vocé se sentia mais preocupado, inseguro, desconfiado, com
medo, ou outro tipo de sofrimento, durante esse periodo de internagdo do seu
familiar?
6 Vocé imagina como teria sido esse momento sem a videochamada? Foi algo que
fez diferenca para vocé? Qual?

Grupo Profissionais de Saude

Perguntas
1 Vocé percebia melhora, piora ou nenhuma alteracdo diante da forma como o
paciente e a familia lidavam com o isolamento hospitalar nesse contexto especifico
que foi a pandemia de COVID-19?
2 Nesse contexto, existiu algum impacto na forma como vocé percebia 0 ambiente da
internagdo hospitalar, durante o seu trabalho?

Categoria A relacao entre paciente-familia-equipe

Grupo

Familiares

29
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Perguntas
1.3 Vocé se lembra como foi viver esse momento, ter que acompanhar a distancia seu
familiar e precisar ter contato apenas pelo telefone? Como vocé considera que isso
foi tratado pela equipe?

2 A sua forma de se relacionar com as pessoas do hospital foi muito afetada pela
pandemia?

4 Percebeu algum impacto no uso da tecnologia para aproximacao entre as pessoas?

4.2 Foi possivel estabelecer uma relagdo, confiar nas pessoas da equipe, criar vinculo
com elas? Como?

5 Diante disso, participar da videochamada pode fazer vocé sentir-se acolhido pela
equipe, amparado, cuidado nesse momento do distanciamento por isolamento
hospitalar, ou ndo? Vocé poderia trazer um exemplo de momento onde sentiu-se
assim?

Grupo Profissionais de Salde

Perguntas
4.2 Foi possivel estabelecer uma relagcdo com os familiares, criar vinculo com eles?
Como?

6 Diante disso, participar da videochamada pdde fazer vocé sentir-se cuidando e
acolhendo as pessoas participantes dela? Por quais motivos?

Fonte: Elaboragdo propria.

O uso da videochamada e seu impacto refere-se ao modo como familiares e
profissionais de salde compreenderam a necessidade e 0 uso das TIC 's durante o periodo de
internacdo hospitalar em isolamento, assim como a descricao dos efeitos emocionais que sua
realizacdo produziu nos envolvidos. Abrange também a continuidade do uso das
videochamadas, quais as expectativas de manutencdo do procedimento e novos critérios de
uso futuro.

O contexto pandémico e seu impacto expde os efeitos das mudancas na internacéo
hospitalar, sendo o isolamento considerado foco de sofrimento por todos os familiares e de
sobrecarga de atividades para os profissionais. Ainda, inclui a relacdo estabelecida com a
COVID-19 e os sentimentos que ela despertava, como o0 medo do seu desenvolvimento, a
preocupacdo com a possibilidade de contaminagéo e o distanciamento social.

A relagdo entre paciente-familia-equipe € uma categoria que apresenta os efeitos da

pandemia dentro das relacGes interpessoais desenvolvidas no periodo estudado e que foram,
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muitas vezes, alteradas devido ao isolamento social, tendo as TIC's como principal ou mesmo
unico meio de contato possivel.

Em seguida ao exame e exploracdo do material transcrito das entrevistas, foram
constatadas mais categorias relevantes para a analise, devido a sua repeticdo entre as falas ou
ainda por seus conteudos explicitos e implicitos ampliarem a complexidade do objeto
estudado. A partir da fala dos familiares, foram adicionadas as categorias: a) experiéncia de
finitude; b) papel do cuidador; c) relagdes familiares; e d) reconhecimento das relagdes
institucionais e com os Cuidados Paliativos.

A experiéncia de finitude trata-se do modo como foi preciso considerar a
possibilidade de dbito do paciente em ambiente hospitalar afastado da familia, assim como o
uso das TIC's como um canal de aproximacdo e meio para realizar a despedida que era
possivel naquele cenario. Aqui englobam-se também os efeitos sobre o luto e eventos ligados
a lida com com a morte nesse contexto, como impossibilidade de realizar rituais fanebres.

O papel do cuidador delimita o impacto de ter estado na posi¢do de cuidador-
familiar, assim como os sentimentos trazidos pela necessidade de internacdo, como a
frustracdo, a culpa e a duvida se foi a melhor decisdo. A categoria relacGes familiares
consiste na percep¢do do impacto deste contexto dentro do nucleo familiar, que marcaram
profundamente os discursos, seja pelo apoio matuo ou por conflitos deflagrados no processo.

O reconhecimento das relagdes institucionais e com os Cuidados Paliativos,
registra as opinides sobre o funcionamento institucional, criticas e elogios, assim como o
entendimento a respeito dos Cuidados Paliativos que foram desenvolvidos através da
experiéncia de cuidado. Além disso, inclui agradecimentos e o desejo de participar da
pesquisa como uma forma de retribuicéo.

Ja no grupo dos profissionais de salde, as categorias a posteriori elencadas sdo: a)
realizacdo dos Cuidados Paliativos, b) relagGes interprofissionais; c) experiéncia de finitude; e
d) continuidade do uso das videochamadas.

A realizacdo dos Cuidados Paliativos tornou-se uma categoria ap0s a recorréncia
sobre as dificuldades de se continuar a oferecer um CP dentro das qualidades preconizadas, o
que levou inclusive ao uso das TIC's, enquanto capacidade criativa dos profissionais na busca
pela qualidade do atendimento, assim como o sofrimento inerente ao trabalho nesse contexto
e aos seus limites.

A categoria relagdes interprofissionais consiste na percepcdo do impacto da
pandemia na dindmica de trabalho das equipes de saude e nas relagdes sociais que foram

profundamente marcados, seja pelo apoio mutuo ou por conflitos, dentro desse contexto.
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A experiéncia da finitude do outro em geral trata da relagdo com a morte do outro e
de uma postura empética em relacdo a familia, procurando minimizar o sofrimento. Quando
se refere a si mesmo, trata principalmente dos sentimentos despertados pela doenca e a
preocupacdo com a familia.

Por ultimo, a categoria a experiéncia profissional de ser linha de frente aborda as
questdes da atuacdo no contexto provocado pela COVID-19 como a paramenta¢do, 0 manejo
das fake news, o uso das TIC's, além dos efeitos percebidos na salde mental e 0s impactos na
realizacdo e no sentido do trabalho.

A Andlise de Conteudo, permite gerar também inferéncias, através de significados
sistematicos e objetivos, para expressar os fendmenos estudados, €, conforme afirmam
(Campos; Turato, 2009, p.261): "[...] produzir conhecimentos subjacentes a determinada
mensagem, e também ancora-las a um quadro de referenciais tedricos, situando-se num
paradigma académico, situacdo concreta que é visualizada segundo o contexto historico e
social de sua producao”.

Com as inferéncias, os dados puderam ser trabalhados para além de uma abordagem
descritiva do material elaborado, compondo a discussdo e interpretacdo, sendo a meta da
Anélise de Contelddo aumentar a qualidade que estas apresentam sobre as categorias
desenvolvidas. Assim, o quadro 3 apresenta as inferéncias correspondentes as categorias
propostas para a analise (Turato, 2013).



Quadro 3 - Categorias e Inferéncias de Anélise. Prdpria autoria. Rio de Janeiro, 2024
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Categoria Uso da videochamada e seu impacto
- Era o Unico recurso disponivel, mas que produziu reconexdo, pois gerava alivio,
Inferéncias conforto e acalento para os envolvidos, ajudava a esclarecer dividas e aproximar;
- N&o era a opcdo ideal para todos, para alguns houve um sentimento de falta e
insatisfaco;
- Foi utilizada de forma criativa, priorizando situacGes de despedida e reunides
familiares;
- ldealizada como prética de humanizacdo da assisténcia paliativa no contexto da
pandemia, alcan¢ando seu objetivo assim como a garantia de direitos;
- Ver o paciente foi um consolo que permitia uma minimizacdo da situacdo de
isolamento;
- Interacdo nem sempre era possivel, existiam falhas de comunicacdo, servigo de
internet, entre outros;
- Foi uma dltima lembranga marcante;
- ldentificam-se usos futuros para a videochamada, com critérios e possibilidades de
continuidade;
Categoria Contexto pandémico e seu impacto
Inferéncias - Impacto negativo do afastamento necessario entre paciente e familia na internacdo
hospitalar;
- Presenca constante do medo da doenga, piorada quando confirmado o diagnéstico;
- Risco e contaminagdo pela COVID-19 fez com que alguns familiares estivessem
também doentes, isolados e fisicamente fragilizados;
- Manejo constante da possibilidade da perda do familiar estando fisicamente afastado
- Impacto negativo na vivéncia do luto
- As informagdes recebidas nem sempre eram na frequéncia que a familia gostaria,
gerando ansiedade;
- Percepgdo de falta de sentido no sofrimento vivenciado na época, causado pelo
isolamento de rastreamento;
Categoria Relagdo entre paciente-familia-equipe
Inferéncia - A relagdo ficava mais clara, ver o paciente fortaleceu a confianca da familia na

equipe;

- Precisa de um profissional que conduza de forma técnica e afetiva;

- A familia criava um vinculo com a equipe de referéncia que permitia uma maior
receptividade das informacdes transmitidas por telefone;

- O ambiente tornava-se menos hostil, a videochamada foi entendida como uma
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demonstragdo de preocupagdo por parte da equipe ndo s6 com o paciente mas também
com a familia;

- Poder ver que a equipe estava cuidando do paciente foi positivo;

- Existe uma reciprocidade nas relacdes, onde a equipe buscou cuidar do paciente e
familia e os familiares procuraram transmitir apoio aos profissionais também durante
as videochamadas;

Categorias do G

rupo Familiares

Categoria Experiéncia da auséncia na finitude
- A experiéncia com a finitude foi diferente, incluindo maior medo da morte, culpa e
afastamento do familiar;
- Significado negativo de estar ausente no momento da morte;
- Experiéncia de enlutamento diferenciada por auséncia ou restricdo de rituais de
despedida;
- As TIC s como Unica possibilidade de comunicagdo e despedida com o ente querido;
Categoria Papel do cuidador
Inferéncias - Ser cuidador familiar nesse periodo apresentou impacto emocional negativo;
- Responsabilizacdo pela internacdo do paciente, apresentando culpa e davidas;
- Ser cuidador familiar e também profissional de salde trouxe frustracéo e impoténcia;
Categoria Relac6es familiares
Inferéncias - Ondcleo familiar sofreu alteragdes em suas relagdes, de aproximagdo mas também de
conflitos;
Categoria Reconhecimento das relacdes institucionais e com os Cuidados Paliativos
Inferéncias - Gratiddo é o sentimento comum pelo atendimento recebido;

- Existe uma percepgdo do funcionamento institucional, com criticas e sugestdes de
melhoria;

- O entendimento do que sdo Cuidados Paliativos foi construido na experiéncia, ndo era
prévio;

- A participagdo da pesquisa foi entendida como um tipo de contribuicdo a sociedade

pelo atendimento recebido anteriormente;

Categorias do G

rupo Profissionais de Saude

Categoria

Realizacdo dos Cuidados Paliativos

Inferéncias

- Existiu uma preocupacdo com a manutencdo dos Cuidados Paliativos no contexto

pandémico;
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- O periodo inicial trouxe muito sofrimento pela dificuldade de manejo da doenca nos
pacientes oncoldgicos, gerando sentimentos de impoténcia e frustracao;

- A realizacdo do trabalho foi complexa, mas era um objetivo almejado, gerando
satisfacdo quando ocorria;

- Houve o entendimento de que as videochamadas eram uma forma de aproximacao, e
por maior que fosse a sobrecarga, procurou-se realiza-las.

- A videochamada possuia uma ambiguidade emocional na sua realizagdo, trazendo

sofrimento e a sensacdo de realizacdo do trabalho;

Categoria Relagdes interprofissionais
Inferéncias - Arreorganizacédo do trabalho levou a alteracdes dentro do funcionamento das equipes,
assim como na equipe multiprofissional como um todo;
- Asdiferengas de insercdo na assisténcia trouxeram conflitos;
- A falta de espacos de troca multiprofissional prejudicou a qualidade do trabalho e
gerou solidao;
- Entre os pares, houveram momentos de fortalecimento das relagdes mas também
situacdes de conflito;
Categoria Experiéncia da finitude do outro
Inferéncias - Destacou-se a preocupacdo com a finitude do outro, e em como tornar 0 momento
mais acolhedor para paciente e familia;
- Apesar da ameaca que a doenca significou, as preocupagfes eram mais voltadas para
0 medo de transmitir para seus parentes, do que consigo préprio;
Categoria Ser profissional da linha de frente
Inferéncias - Os profissionais adoeceram, tanto da COVID-19, como de outras questdes ligadas a

sobrecarga e impacto emocional do cenério ;

- Distrair-se para evitar o excesso de pensamentos sobre o contexto de trabalho,
dissociagdo e evitacdo sdo exemplos de mecanismos de defesa apresentados para lidar
com os eventos presenciados, entrando em contato com os sofrimentos da época
apenas posteriormente;

- A paramentacdo foi desafiadora, pois causava preocupagdo excessiva com seu uso,
desconforto e as dificuldades de comunicacdo, além do medo de contagio no
ambiente de trabalho;

- Foi necessario manejar as mudangas constantes de orientagdo no cuidado e mesmo as
frustragdes em lidar com uma doenca imprevisivel em uma populacéo de risco;

- A capacidade criativa dos profissionais colaborou para a concretizacdo dos CP nesse

cenario, garantindo seus principios.

Fonte: Elaboracéo prépria.
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As inferéncias apresentam, portanto, algumas interpretacfes e conclusdes obtidas
através dos processos de Andlise de Conteudo Clinico-Qualitativa. A validade aqui foi
garantida ndo em sua capacidade de reprodutividade, mas sim através do rigor metodoldgico e
reflexivo em todas as etapas e da sua plausibilidade (sua validade interna), mantendo constante
discussdo com outros profissionais® experientes em pesquisa qualitativa, como validacdo

externa (Faria-Schutzer et al., 2021).

1.4 Uma construcdo artesanal: resultados

Para a Metodologia Clinico-Qualitativa o trabalho do pesquisador é como o de um
bricoleur®, é uma montagem especifica, uma construcdo artesanal que elabora uma leitura
possivel da realidade estudada, mas nunca definitiva ou portadora da verdade. As escolhas sdo
recortes atravessados por caracteristicas pessoais, sociais, tedricas, de género, étnicas, entre
outras que direcionam o olhar e ndo os deixam imparciais. Além disso, sua ocupagédo é tanto
com processo como com o resultado (Turato, 2000).

Reconhecer essas interferéncias corrobora na dimensao clinica, tanto por abordar a
questdo da contratransferéncia e transferéncias’ ocorridas com os participantes, como também
pelo papel de entrevistador nesse processo, visto que desde o principio é valorizada a dimensao
interpessoal e relacional. E estudar outros seres humanos, desperta ndo s6 os sentimentos de
solidariedade como também produz a reflexdo da propria vida e experiéncia, conforme Turato
(2000) também sinaliza.

Para Winnicott (1986b/2022a), o manejo das identificacbes cruzadas resultante das
relagdes clinicas as enriquece e a pratica torna-se mais do que algo da ordem da técnica. Estas
permitem ndo s6 o ato de colocar-se no lugar do outro, mas também o seu inverso, mesmo que
no plano imaginativo. Pois, apesar de geralmente se perceber a dependéncia dos pacientes,

também é necessario entender a codependéncia das relacées® no campo da Satde.

® Da pesquisa “Incorporagio de Tecnologias da Informagio e Comunica¢do (TICs) pela realizagdo de chamadas
via aplicativo de video como componente da humanizagdo da assisténcia a pacientes com cancer avangado
internados com a COVID-19 numa Unidade de Cuidados Paliativos exclusivos”, a qual os dados também estéo
vinculados, conforme mencionado anteriormente.

® Segundo Turato (2000), a partir da antropologia, faz uma analise do termo pesquisador-bricoleur, apresentando-
0 como um processo criativo de composicdo e recomposicdo dos diversos materiais alcancados na pesquisa
empirica, utilizando também com destreza seus referenciais tedricos e outros conhecimentos anteriores.

" Transferéncia é um conceito proposto por Freud (1912/2010) sobre o modo como o ambiente analitico permite a
atualizacdo de relacOes estabelecidas anteriormente pelo sujeito, podendo gerar reacfes de afeto ou de hostilidade
gue sdo projetadas no analista. J& a contratransferéncia séo as reagdes emocionais inconscientes do profissional de
saude para com o paciente. Ambas influenciam e precisam ser manejadas no trabalho clinico.

8 "Precisamos de nossos pacientes tanto quanto eles precisam de nés", diz Winnicott (2022a, p.136).
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Sendo isso parte do trabalho, as interagdes humanas s@o centrais e, nesse contexto,
entendidas como uma tecnologia do tipo leve. N&o por ser mais simples ou menos densa, mas
porque justamente € pautada nas relacdes interpessoais e seus efeitos. Somado a esta, as
tecnologias leve-duras e duras puderam produzir a assisténcia almejada, favorecida pela
insercdo das TIC 's. Assim, os efeitos das videochamadas e os vinculos construidos, objetos
desta dissertacédo, foram apreendidos e analisados (Cabral; Krieger, 2023; Merhy, 2002).

Ap0s essas consideracdes, € necessario também apresentar alguns dados relevantes para
que se conheca melhor o cenério e a populagdo estudada. Os entrevistados foram divididos em
dois grupos, conforme ja mencionado, por conta do papel que tiveram no contexto.

No periodo em andlise houve a mudanca na rotina de internacdo hospitalar que passou
a incluir um periodo em isolamento para todos 0s pacientes, onde era realizado o rastreio para
0 virus SARS-Cov-2 pelo teste RT-PCR, conforme ja mencionado. Por isso, o0s resultados dos
exames foram em parte negativo (47%) e em parte positivo (53%), ou seja, teve-se uma
populagdo com alguns dias de isolamento mesmo sem ter COVID-19. Dentre os pacientes
contaminados, 42% conseguiram se recuperar do coronavirus, tendo alguns tido alta hospitalar
e outros evoluindo a o6bito. A oferta de videochamada ocorreu independente do resultado do
exame, pois era parte da Instrucdo de Servico (Anexo A) avaliar a necessidade de realizar
videoconferéncias com familiares e usuarios internados na Ala COVID-19, por conta do
isolamento.

Foram identificadas 26 videochamadas, com uma média de 2 por paciente-familia
entre 0s participantes da pesquisa. Esse nimero pode ser maior, porque faltam registros
precisos sobre quantas videochamadas cada profissional de saude fez no periodo. Existe
apenas o registro de alguns, que séo a base dos dados analisados.

Percebeu-se no grupo estudado uma maior incidéncia de 6bitos nos meses de fevereiro
e marco de 2021, dado que se enquadra no ocorrido no mesmo periodo no pais, e € equivalente
a metade dos casos entrevistados. Dentre 0s treze casos, apenas um paciente encontra-se vivo,
mas ndo possuia condigdes clinicas e cognitivas de participar diretamente, sendo entrevistado
apenas seu familiar.

A sobrevida média entre a realizacdo da ultima videochamada e o 6bito foi de 24,5
dias, sendo apenas em dois casos com sobrevida maior que um més. Ainda, nove casos tiveram
sobrevida inferior a dez dias, e no periodo de fevereiro e margo (2021), esse tempo chegou a
ser 48 horas. Nem todos faleceram em isolamento, mas era imprevisivel saber se o paciente

conseguiria ser transferido para outro andar ou mesmo se recuperar a ponto de ter alta
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hospitalar. Diante disso, frequentemente ocorreram situagdes de despedida e de abordagem ao
luto, sendo a expectativa de falecimento algo recorrente e marcante para os participantes.

A faixa etaria méedia dos pacientes da amostra foi de 60 anos, o que corrobora com o
encontrado na literatura, onde a populacdo oncoldgica geriatrica era tida como a mais
vulneravel a contaminagdo por COVID-19 e suas complica¢des (Thuler; Melo, 2020; INCA,
2022).

Outro dado considerado relevante foi o género majoritariamente feminino. Entre os
pacientes, 69% eram mulheres e isso se reflete nos locus oncoldgicos sendo em sua maioria
tumores de mama e colo de Utero (30% e 23%, consecutivamente), doencas que costumam ter
uma prevencao precoce possivel, mas podem ter sido afetadas pelo desenrolar da pandemia e
da suspensdo de cirurgias, exames preventivos e diagnosticos (Figueiredo et al., 2021). Entre
0s homens, a doenca mais comum foi o cancer de cabeca e pescoco (50%). Ainda foram
identificados neoplasias malignas de pele (ndo melanoma) e préstata no sexo masculino e
estdmago e sistema nervoso central, no feminino.

Entre os cuidadores também foi percebido uma prevaléncia feminina e algumas,
inclusive, também eram profissionais de salde, um dado que repercutiu negativamente na
experiéncia destas. Também as profissionais de salde entrevistadas eram do género feminino
em sua maioria (87,5%), dados que remetem a feminizacdo da forca de trabalho brasileira, a
historica associagdo entre o feminino e o cuidado, e ainda, ao fato que a pandemia de COVID-
19 evidencia e piora desigualdades sociais e de género que afetam diretamente a estas
mulheres em todas as esferas, principalmente pela sobrecarga de tarefas de cuidado
(Hernandes; Vieira, 2020; Splendor; Roman, 2013).

Foram entrevistados profissionais que participaram diretamente da assisténcia aos
pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos com suspeita ou casos confirmados de COVID-
19. Estes, além da realizacdo da videochamada, prestavam diversos tipos de cuidados
assistenciais ao paciente durante a internacdo e teleatendimento aos familiares.

A amostra do segundo grupo foi composta por profissionais de Enfermagem, Servico
Social, Nutricdo, Capelania e Psicologia. Algumas categorias profissionais, apesar da
relevancia de sua atuacdo na ala COVID-19, ndo foram incluidas por ndo terem realizado
videochamadas entre suas atribuicdes, como a Medicina, a Fisioterapia e 0os Tecnicos de
Enfermagem.

Estas pessoas ja possuiam experiéncia com Cuidados Paliativos oncoldgicos, a maioria
com mais de dez anos de atuacdo na area, mas precisaram se reorganizar diante das novas

demandas e necessidades que a pandemia acarretou, levando a sobrecarga mas tambem a uma
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busca criativa por alternativas que mantivessem o funcionamento considerado adequado e
humanizado, como a inclusdo das TIC's.

Ao lidar intensamente com pacientes em sofrimento ou situacfes traumaticas como as
desencadeadas pela pandemia de COVID-19, alguns componentes essenciais dos Cuidados
Paliativos como a compaixédo e a empatia podem amplificar o sofrimento dos profissionais de
salde, principalmente quanto a reviver lembrancas traumaticas, dificuldades em realizar o
trabalho (por insatisfacdo, raiva, tristeza), esgotamento, exaustdo fisica e emocional. Sendo
assim, identificou-se o impacto na salde mental e qualidade de vida, tendo apresentado
quadros como ansiedade, depressédo e estresse, como consequéncia da exposicdo excessiva a
situacOes graves e instaveis, diferentes da rotina anterior (Matias et al., 2022).

Foi entdo, nesse momento critico, que estes profissionais e familiares se encontraram,
desempenharam seus papéis interagindo em prol de minimizar o sofrimento dos pacientes
internados em isolamento. A seguir, apresenta-se a fundamentacdo tedrica, que alinhada ao
método proposto permitiu a reflexdo e discussdo dos dados encontrados que sdo

detalhadamente nos demais capitulos.
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CAPITULO 1l - Entre o tragico e o desconhecido: construgio e adaptacio de (novos)
saberes

“Cuidar e refletir a respeito do cuidado ofertado ou ndo. Refletir sobre o
cuidado, possibilitado ou ndo, e mudar a oferta. Desde marco de 2020, esse
tem sido o exercicio diuturno do profissional com foco em savde.”

Maria Helena Pereira Franco

Por mais avancado e complexo que sejam os Sistemas de Saludes, em especial no Brasil
com a existéncia de um Sistema Unico de Satde (e de Satde Suplementar), nenhuma situagio
de crise demandou tanto e tdo rapidamente mudancas de estrutura e assisténcia como o
ocorrido ap6s o inicio da pandemia do novo coronavirus.

Mesmo com a escassez dos recursos existentes, com a inconsisténcia do planejamento
nacional de intervencdo e com a ameaca que a doenca representava para todos os envolvidos, o
que se observou foi uma mobilizacdo social em prol de buscar as melhores intervencdes e
garantir um cuidado minimamente humanizado para 0s pacientes.

Reconhecendo o papel ativo dos profissionais de salde nesse contexto, muitos em
condicdes precarias e mesmo perigosas, sem equipamentos de seguranca necessarios (EPI's),
pode-se pensar nas suas intervencdes e no quanto as modificaces realizadas na época ainda
hoje reverberam, muitas positivamente.

A fim de aprofundar essa discussdo, se optou por fazer um recorte, e trazer a
experiéncia da assisténcia prestada aos pacientes em tratamento oncoldgico paliativo exclusivo
em uma instituicdo SUS, durante a Segunda Onda da pandemia do novo coronavirus, em
especifico no periodo de novembro de 2020 a junho de 2021.

O objetivo geral foi analisar o impacto da introducdo do uso de Tecnologias de
Informacdo e Comunicacdo (TIC's), em especial das videochamadas, nesse cenario de
Cuidados Paliativos Oncoldgicos Exclusivos, e teve como objetivo secundario a proposta de
também analisar a repercussdo da introducdo das TIC's na relacdo paciente-familia-equipe,
utilizando alguns conceitos winnicottianos para tal fim.

A construcdo tedrica deste trabalho faz uma aproximacdo de campos epistemoldgicos
diferentes, como a filosofia, a sociologia e a psicanalise, além de abarcar campos
multidisciplinares como a Bioética e os Cuidados Paliativos. Essas escolhas demonstram um
pouco complexidade e da riqueza do tema abordado e do desafio de tornar o didlogo coerente

com a proposta idealizada.
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Por isso, o0 capitulo é totalmente dedicado as discussdes teoricas e estd dividido em
cinco subitens que frequentemente se entrelagam: 1) O uso de TIC's no campo da Saude e suas
modificagdes durante a pandemia; 1l) As especificidades da infeccdo por COVID-19 e seus
impactos na sociedade e nos pacientes oncologicos; Ill) A oferta de Cuidados Paliativos
durante a pandemia; 1V) As relagdes humanas nesse cenério, com a busca por humanizacao da
assisténcia, implicando nas questdes éticas e bioéticas desse momento; e por fim o item V) que
apresenta as contribuicdes winnicottianas para essa discussdo, como a capacidade de confiar,
os efeitos das relagdes humanas e do ambiente facilitador, o conceito de trauma, de
reconhecimento (com contribui¢cdes também do filésofo Axel Honneth), de holding, além da
discussdo sobre o isolamento social e a capacidade de ficar s6.

Esse capitulo visa introduzir a discussdo e colaborar com os achados que serdo
apresentados nos capitulos seguintes. Além da funcdo necessaria de uma revisdo narrativa
sobre os temas identificados como relevantes, colocam-se os alicerces que permitiram a

construcdo da pesquisa de campo, dos dados obtidos, as analises e 0s resultados.

2.1 Tecnologias De Informacdo e Comunicacdo em Saude (TIC'S)

"Toda tecnologia cria novas tensdes e necessidades nos seres humanos que a
criaram. A nova necessidade e a nova resposta tecnoldgica nascem da
aglutinacdo da tecnologia ja existente — e assim por diante, num processo
incessante".

Marshall Mcluhan

Pode-se reconhecer a insercdo de Tecnologias de Informacgdo e Comunicagdo (TIC 's)
no campo da satde de forma intensa, sistematica e profunda com o advento social da internet
nos anos 1990, e no Brasil, principalmente apos os anos 2000. Além de aparelhos tecnologicos
estas também correspondem a formas de trabalho cientificamente sistematizadas. Todos 0s
dados gerados a partir dessas tecnologias s@o utilizados de forma a organizar a gestdo, assim
como a constantemente avaliar e melhorar o funcionamento do Sistema de Salde (Marin,
2010).

Tratam-se de dispositivos tanto fisicos quanto programas, tal qual as informacoes
geradas e utilizadas dentro do campo da salde por estes meios. O seu foco sdo as
telecomunicagdes, ou seja, a transmissdo de informagbOes por vias digitais (celular,

computador, entre outros), muito além da funcdo de producdo informacional. Por tanto, ndo se
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limita ao ato de gerar dados sobre quem a acessa, mas também na comunicacdo estabelecida
entre o profissional e o usuério mediada pela tecnologia, como a telessaude (Brasil, 2016;
Marin, 2010).

No Brasil, a Politica Nacional de Informacdo e Informéatica em Saude (PNIIS, CNS,
2021) apresenta principios, diretrizes e orientacdo sobre a producdo, uso, difusdo de
conhecimento, gestdo e organizacdo do que é produzido neste campo, de forma inovadora e
visando a melhoria da assisténcia com sistemas como o e-Saude (do inglés e-Health), tendo
sido atualizada apos os efeitos da pandemia.

No ambito do SUS, existe o Programa Telessalde Brasil Redes, que oferta a telesatde
dentro da Estratégia e-Salde, com o objetivo de melhorar e expandir a rede de servicos, em
especial a Atencao Primaria (APS), fortalecendo as Redes de Atencdo a Saude (RAS) através
da interacdo dos niveis de atencdo (Ribeiro-Rotta et al., 2022).

Com o Decreto n® 9795/2019 se estabeleceram as diretrizes da telessatde brasileira,
determinando: a) superar barreiras, principalmente geogréficas mas também as
socioeconémicas e culturais, garantindo o atendimento de toda populagdo; b) gerar maior
satisfacdo do usuario, melhorar a qualidade do cuidado e reduzir custos; c) garantir a qualidade
seguindo os principios de seguranca, efetividade, eficiéncia, equidade, no momento oportuno e
centrado no paciente; d) reduzir filas de espera e tempo gasto em atendimentos ou
diagndsticos e por fim, €) minimizar deslocamentos desnecessarios de pacientes e equipes
(Ribeiro-Rotta et al., 2022).

Enquanto a telemedicina (ndo se restringindo a area médica) realiza acBes mais
voltadas a assisténcia direta ao paciente, a telessalde tem um carater amplo e no Brasil se
subdivide em: teleconsultoria, telediagndstico, segunda opinido formativa, telemonitoramento,
telerregulacdo e teleducacdo. Além disso, existe enquanto acdo transversal as iniciativas de
Telessalde, a Inovacdo em Saude Digital, que busca através das TIC's solucionar problemas
antigos com novas ideias e que devem sempre partir de necessidades de saude identificadas na
populacédo (Ribeiro-Rotta et al., 2022).

Existe ainda o telecuidado, voltado no acompanhamento continuo de pessoas
vulnerabilizadas, e a saude movel, voltada para aplicativos e informacdes obtidas e realizadas
por aparelhos como celulares. A prestacdo de cuidado por telessadde pode ser feita ao vivo, ou
seja, de forma sincrona, ou ainda assincrona, onde a informacéo fica armazenada e disponivel
para ser acessada a qualquer momento, como em aplicativos. Assim, é possivel ter dimenséo
desse campo e do quanto as TIC's estdo inseridas de diversas maneiras e em diversas funcoes
(Ribeiro-Rotta et al., 2022).
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As inovagdes tecnoldgicas ndo se ddo de modo aleatdrio. Segundo Castro et al. (2016)
alguns dos motivos que levam os profissionais de saide a incluirem novas tecnologias sdo: a)
evidéncia cientifica que justifique seus beneficios; b) a relacdo custo-beneficio; c) a fonte
cientifica que divulgou a evidéncia; d) dimensbes éticas, técnicas, politica e econdmica
envolvidas; e) especialidade que ela tem relacdo; f) Caracteristicas dos servicos de salde, das
politicas publicas e culturais; g) aceitagdo do paciente; h) caracteristicas do profissional.

Muitas vezes, o que se identifica sdo inclusdes tecnoldgicas feitas por médicos,
especialmente tecnologias duras. Mas sabe-se que o alinhamento entre tecnologia e assisténcia
ndo é restrito aos equipamentos materiais e também necessitam de uma atuacdo
multiprofissional e mesmo interdisciplinar, utilizando conhecimentos e estratégias também
tecnoldgicas mas imateriais (Castro et al., 2016; Merhy, 2002).

A unido entre o aparato tecnoldgico, os saberes teodricos dos profissionais e o
gerenciamento das relacdes equipe-unidade de cuidado sdo importantissimos para a assisténcia
em saude e sua humanizacdo. Recorrendo a Merhy (2002), podemos entender essas
tecnologias ditas duras como o aparato tecnologico em si, 0s equipamentos e materiais
utilizados; ja as leves como as relagdes entre profissionais e usuarios dos servigos de salde; e
por fim as tecnologias leve-duras como o0s saberes estruturados que permitem operar esses
processos, como a clinica e a epidemiologia.

Essas tecnologias — dura, leve-dura e leve —, foram cruciais no desenvolvimento de
estratégias de suporte e cuidado durante a pandemia do novo coronavirus iniciada em 2020.
Foi necessaria uma répida reorganizagdo na assisténcia em saude, e o uso das TIC’s ganhou
um espago crucial nesse contexto, como o avango da telemedicina e outras modalidades de
atendimento on-line, por videoconferéncia, videochamadas e mesmo telefonico (Ledncio
Catunda et al., 2020).

2.1.1 O uso das TIC's durante a pandemia de COVID-19

O uso das TIC's durante a pandemia de COVID-19 foi um de seus marcos em relagdo a
outras emergéncias de saude. Muitos dados foram obtidos e elaborados rapidamente sobre a
doenca a nivel global, e também estratégias de identificacdo, tratamento e mesmo
conhecimento sobre o virus estiveram disponiveis de forma online, e permitiram o
levantamento epidemioldgico do novo coronavirus quase simultaneamente & ocorréncia dos

casos (Coelho; Morais, Rosa, 2020).
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Além disso, Tashkandi et al. (2020) apresentam que o0 uso dos meios de
telecomunicacgdo, em especial dos smartphones (mais faceis de utilizar que computadores, com
internet mével disponivel mesmo que de baixa qualidade), permitiu um maior acesso da
populacéo a assisténcia que precisava, inclusive facilitando em casos onde haveria dificuldade
de deslocamento, seja por questdes funcionais, seja por limitacdo financeira ou mesmo de
transporte disponivel. Outra vantagem percebida nas consultas virtuais é que se reduziu o risco
de infeccdo por COVID-19 por ter menos exposi¢cdo ao diminuir a quantidade de visitas
hospitalares e de internacdes, sendo este um ambiente considerado um ambiente arriscado por
si sO e que deveria ser evitado.

Concordando com os autores, Sachett (2020) enumera algumas das atividades no

campo da Satude que podem ser intermediadas pelo uso das TIC’s nesse contexto, como:

[...] o controle e triagem de pacientes durante a pandemia; monitoramento a
distancia dos casos em tratamento de COVID-19; acompanhamento ap0s alta
em centros de saude, com a implantacdo de servicos de satde online; busca
rapida de opinido de outros profissionais para casos graves; troca de
experiéncias nacionais e internacionais; acesso a servigos de telerradiologia; e
treinamentos online para profissionais de satde [...]. (Sachett, 2020, p. 12).

Durante as Primeiras Ondas da pandemia, se buscou transferir os atendimentos que era
adaptaveis para o formato telessaude, demandando dos profissionais uma reinvencdo em seu
trabalho cotidiano, principalmente no que se refere as relagdes interpessoais, visto que 0 meio
virtual ndo é idéntico ao presencial, e era comum a preocupa¢do com a diminuicdo na
qualidade e humanizagéo do trabalho (Sachett, 2020).

Por isso também, o teleatendimento ndo deve ser tomado como a substituicdo do
formato presencial, até porque existem procedimentos que sé podem acontecer por meio de
contato direto. Ainda assim, é inegavel o papel da telessaide durante esse periodo, realizando
um suporte de qualidade dentro do possivel, como a manutencao dos vinculos, as orientacoes e
a continuidade do cuidado, oferecendo experiéncias significativas, transmitindo apoio e
acolhimento, principalmente ao se ampliar o acesso a satde em um contexto de restricao
social.

Para garantir a normatizagdo da atuacdo por meio virtual, o Ministério da Saude langcou
a Portaria n° 467, de 20 de marc¢o de 2020, que visava regulamentar e operacionalizar de forma
temporaria a telemedicina como medida de enfrentamento & pandemia. Na mesma linha,
algumas categorias profissionais também definiram orientacGes especificas para 0s

profissionais na realizacdo do trabalho mediado por TIC’s: a) Enfermagem - Resolucéo
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634/2020; b) Medicina - Lei 13.989 de 15 de abril de 2020; c) Fisioterapia e Terapia
Ocupacional - n° 516/2020; d) Assisténcia Social - apresentou a nota “Teletrabalho e
Telepericia: orientacdes para assistentes sociais no contexto da pandemia”; ¢) Fonoaudiologia -
Resolucdo no 427/2013; f) Odontologia - Resolucdo n° 226/2020; g)Nutricdo - Resolucdes n®
646/2020 e 666/2020, recentemente atualizadas na Resolugdo n°® 670/2023 (Sachett, 2020;
Ribeiro-Rotta et al., 2022).

Ja a Psicologia possuia duas resolucdes anteriores sobre atendimento por computador e
telefone as Resolugdes 002/1995 e 003/2000, e a Resolucdo CFP n° 04/2020 foi apresentada
especialmente para o contexto da COVID-19, que mudava algumas orientacdes em relagéo a
Resolucdo anterior (Resolucdo CFP n° 11/2018) para flexibilizar a prestacdo de servicos
psicoldgicos por teleatendimento e com isso evitar a descontinuidade da assisténcia em Salde
Mental a populacédo (CFP, 2020).

Hoje, muitas das categorias profissionais estdo familiarizadas e atuando de forma
hibrida em seu trabalho. As resisténcias foram superadas pelas necessidades instauradas pela
pandemia, fazendo ser mais comum o exercicio da Telemedicina no Brasil (Alencar, 2023).

Até entdo ndo havia legislacdo especifica sobre a telessalde, sendo esta vagamente
nomeada e com um funcionamento bem mais restrito do que o que foi necessario no periodo
pandémico. A situacdo precisou ser reconsiderada e foi reestruturada até o que foi elaborado na
lei n°® 14.510/2022. Esta trata especialmente das questes da telesalde, buscando garantir o
atendimento ao paciente, sua autonomia através do consentimento livre e esclarecido, proteger
os dados sensiveis obtidos assim como resguardar os profissionais em sua atuacdo. Esse é um
possivel ganho pdés crise, visto que até entdo o teleatendimento ndo tinha sido reconhecido
ainda em sua potencialidade como foi apds a sua autorizacdo pela lei n. 13.989/2020, e
recentemente pela lei n® 14.510/2022 (Alencar 2023; V. Junior, 2022; Oliveira, 2022).

O uso das TIC’s, portanto, ndo foi uma escolha espontanea, envolveu muitas questdes
éticas, clinicas e sobre privacidade. A sua complexidade leva também a uma insercdo diferente
em cada lugar, o que desperta a necessidade de se avaliar frequentemente os riscos envolvidos
na sua utilizacdo. Além disso, mesmo com as limitagdes que serdo analisadas a seguir,
existiram resultados para os servigos de saude durante a pandemia de COVID-19 desde seu
principio que justificam sua continuidade, mas ndo sem antes realizar avaliagbes adequadas

sobre suas consequéncias (Oliveira, 2022).
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2.1.2 Dilemas na alocacéo de recursos e no uso das TIC's

Apesar da sua relevancia e poténcia, o uso de TIC 's, instrumentos, materiais € mesmo
de recursos humanos ndo foi algo amplamente acessivel durante a crise desencadeada pela
COVID-19. O impacto material ocorreu em grande parte dos servicos de salde levando a
necessidade de reorganizar os recursos disponiveis. Muitos locais experimentaram situacdes de
escassez, faltando inclusive profissionais especializados capazes de abarcar a grande demanda
despertada pela pandemia e sua letalidade.

Discutiu-se muito a alocacdo do que existia e quais critérios seriam utilizados para o
acesso a determinadas tecnologias, como respiradores e outros equipamentos mais
especializados. A discussao ética e bioética em volta do uso de tecnologias em salde é anterior
a esse acontecimento, mas foi reacendida devido a necessidade em muitos hospitais de se criar
protocolos e para a tomada de decisfes complexas.

Schramm e Escosteguy (2000), ja discutiam este tema e suas dificuldades, visto que nds
ja viviamos em um mundo com recursos limitados, com uma cultura que seleciona o acesso as
tecnologias, e a questdo que se coloca é como realizar isso de forma justa, ja que ndo é
possivel atender a todos, pela falta ou pelo excesso de custos.

Os mesmos autores também mencionam que a insercdo da tecnologia em saude se
apresenta em um discurso de qualidade de vida ou de maior beneficio para seu destinatario,
mas ignora-se se realmente se alcancam seus objetivos, e ndo se reflete sobre quais sdo 0s
valores presentes e quais as questdes éticas que esses instrumentos carregam consigo. Quando
se pensa em custo versus beneficio, muitas vezes ndo se considera a participacdo social ou 0s
interesses dos envolvidos (Schramm; Escosteguy, 2000).

Além disso, em paises como o Brasil, antes dos eventos provocados pela COVID-19 ja
se percebiam 0s sinais do sucateamento da Salde e da escassez de recursos. Trata-se de um
problema estrutural, onde falta desde profissionais capacitados, a equipamentos, leitos e
mesmo materiais basicos de assisténcia. Com a pandemia, viu-se a ampliacdo dos problemas
anteriores e uma resposta de menor agilidade, assim como investimentos insuficientes ou
irregulares. Ocorreram problemas de alocagdo tanto na esfera macro, como na micro, o que
prejudicou diretamente o paciente (Storto et al., 2021).

Na Constituicdo Federal brasileira, o Estado seria responsavel por garantir 0s recursos
necessarios para o cumprimento de um direito fundamental: o direito & vida. Este, pensado
aqui como um modo de vida com qualidade, garante o acesso a bens basicos a sua

sobrevivéncia e caso adoecesse, teria direito a receber diagndstico, tratamento e reabilitacéo
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em tempo oportuno. Infelizmente, ndo foi o que se deu nesse periodo, e por falta de uma maior
capacidade assistencial e recursos, os processos de triagem foram implantados (Storto et al.,
2021).

A funcdo desses protocolos era principalmente de organizar o acesso a Centros de
Terapia Intensiva e seus equipamentos, que buscavam ser objetivos, cientificamente
embasados, transparentes, dentro da legalidade e imparcialidade, conforme principios
bioéticos. Os valores éticos que justificavam o racionamento naquele periodo foram: a) salvar
a vida do maior numero de pessoas (em quantidade, mas também em anos de sobrevivéncia
apos o evento); b) priorizar os mais graves e 0s jovens; c) entre outros. Storto et al. (2021,
p.828) sintetizam: ““[...] admite-se que pacientes mais jovens e sem comorbidades responderéo
melhor ao tratamento e viverdo mais tempo apds a cura, sendo os maiores beneficiados nas
condicdes de alocagao desses recursos”.

Essa discussao é relevante, tanto do ponto de vista bioético, enquanto campo de atuacdo
da Bioética Clinica, mas também por seu impacto direto nas praticas profissionais relatadas a
seguir. Para os pacientes que ndo se beneficiariam de terapia intensiva ou gque ja apresentavam
outros agravamentos, os Cuidados Paliativos foram a opc¢do. Contudo, conforme foi visto na
CPl da Pandemia’, nem tudo que se praticou recebendo esse nome correspondia ao
preconizado nesse campo de conhecimento, e foram muitos os casos de negligéncia, omisséo
de cuidados® e desvio de recursos, inclusive em nivel governamental (Brasil, 2021b).

Esse tipo de critério abre margem a um prejuizo importante para a populacdo caso ndo
seja bem elaborado e praticado, principalmente para grupos vulneraveis especificos como as
pessoas idosas, em tratamento psiquiatrico e com deficiéncias. Além da escassez em si, 0s
problemas de gestéo institucional e governamental levaram a graves problemas éticos, como o
falseamento de dados, pesquisas sem validacdo ética e sem consentimento livre e esclarecido
do paciente, o uso de tratamentos sem eficacia comprovada, entre outros (Brasil, 2021b).

A alocagdo de recursos e a conducdo de pesquisa clinica com seres humanos em
situagcbes de crise sdo um evento ndo sO interrelacionado como perigoso se ndo forem

manejados adequadamente. Ainda, se percebeu que os profissionais de salde muitas vezes nao

% Foi instaurada pelo Senador Randolfe Rodrigues (Requerimento n° 1.371, de 2021) com a finalidade de apurar
as acles e as possiveis omissdes do governo federal no enfrentamento da COVID-19. Trata também de a¢des ou
omissdes cometidas por administradores publicos federais, estaduais e municipais, em contratos inclusive com a
iniciativa privada. Alguns exemplos graves foram o caso da falta de oxigénio no Amazonas e da operadora de
saude Prevent Sénior (Brasil, 2021b).

10 Nessa mesma CPI (Brasil, 2021b), existem relatos de ex-pacientes da operadora Prevent Senior onde o termo
Cuidado Paliativo era utilizado para se referir a retirada dos investimentos intensivos (inclusive sem autoriza¢ao),
visando a reducgdo de custos e ndo melhor opc¢éo terapéutica, culminando em abreviacdo da vida.
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possuiam conhecimento suficiente sobre critérios éticos, de justica e equidade para realizar a
melhor alocagdo de recursos, e que seriam necessarias formagdes, principalmente no campo da
Bioética, para que isso melhorasse (Silva Neto et al., 2020).

Outro dado relevante é o impacto do desconhecimento sobre a doenga nas tomadas de
decisdo. O néo saber o que esperar da evolucdo da doenca, qual tratamento seria realmente
efetivo, e a imprevisibilidade da evolucéo clinica, principalmente na Primeira Onda, também
colaboravam para uma decisdo mais dificil e muitas vezes intuitiva, que ndo era o ideal (Silva
Neto et al., 2020).

Ainda, houveram outros debates bioéticos relacionados as especificidades da COVID-
19, como o processo de contaminacdo e alta transmissdo, a variacdo da gravidade dos
adoecimentos desde casos leves sem necessidade de densidade tecnoldgica até gravissimos e
alta mortalidade. Também a diferenca de acesso aos recursos nas diversas regidoes do pais,
assim como a variedade de critérios de triagem para 0S Servigos e recursos existentes. Por
ultimo, e talvez o que reverbera ainda hoje, as vacinas e todas as suas questdes: logistica, sua
negacdo e desestimulacdo, seus critérios de selecdo, riscos e beneficios e principalmente a
autonomia individual versus a protecdo coletiva.

Silva Neto et al. (2020), ao tratarem sobre a relevancia da Bioética dentro desse cenario
pandémico, apontam o principio da justica distributiva como um norteador para as decisdes,
desvinculando a idade cronoldgica (numérica, anos de vida) como um critério e incluindo
outros aspectos como a fragilidade, preferéncias do paciente (respeito a autonomia e as
Diretivas Antecipadas de VVontade™), idade biolégica, sempre mantendo um dialogo claro com
a pessoa e sua familia. Busca-se também a beneficéncia e ndo maleficéncia, avaliando sempre
a melhor oportunidade com menor custo possivel e respeitando a proporcionalidade dos
cuidados.

Ainda sobre a justica na oferta dos recursos, existem algumas medidas que podem
colaborar no processo pratico de assisténcia, principalmente quando se trata da microalocagéo.
Discutindo as necessidades da ponta, € preciso ndo s6 oferecer os protocolos mas realizar a
revisao destes pds casos, ter uma alternativa reserva em casos de escassez de determinados
itens, que as tomadas de decisao incluam todos os atores envolvidos (ndo apenas 0 médico ou

gestor) e tomar decisdes éticas que possam ser sustentadas publicamente, assim como néo

1 De acordo com o 1° artigo da Resolugdo n® 1.995/2012 do Conselho Federal de Medicina sdo definidas como:
“O conjunto de desejos, prévia e expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e tratamentos que
quer, ou ndo, receber no momento em que estiver incapacitado de expressar, livre e autonomamente, sua vontade”
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ignorar fatores subjetivos envolvidos nas decisdes nem os valores em jogo nas relagdes
intersubjetivas.

Ofertar cuidados, portanto, apesar de ter relacdo direta com o0s recursos tecnologicos
disponiveis, ndo deveria ser tomado apenas como uma oferta ou ndo de assisténcia em UTI.
Nesse contexto, os Cuidados Paliativos tiveram sua funcdo revista, eventualmente mal
interpretada, mas em muitos locais colaboraram com essa gestéo de recursos.

Jaem 2018 a OMS havia publicado um documento com orientagdes para a oferta de CP
nas crises humanitarias. Neste, com o objetivo de aliviar sintomas e fazer uma triagem
adequada das demandas, foi proposta uma classificagdo em quatro cores: a) azul: sobrevida
limitada, oferta de cuidados voltados para controle de sintomas; b) vermelha: a pessoa tem
beneficio de receber tratamento de manutencdo da vida; ¢) amarela: ndo corre perigo de vida,
mas pode precisar de suporte para alguns sintomas imediatamente; d) verde: apds o tratamento
de condi¢bes mais criticas, pode ser necessario manejar sintomas e oferecer suporte. Para fazer
essa avaliacdo se sugere o uso de escalas como a SPICT*, onde é possivel organizar o cuidado
ao paciente de modo mais condizente com suas necessidades em um curto espaco de tempo.

Segundo Silva Neto et al. (2020), os profissionais de salde, principalmente em relacao
aos CP, por mais que tivessem um contato anterior com estes ou com Bioética, muitas vezes
ndo se encontravam preparados para tomadas de decisdo sobre alocacdo de recursos na
pandemia, em dilemas como os levantados sobre o uso de respiradores em pacientes com
doencas avancadas, ou sobre disponibilizacdo de leitos de UTI e, ainda, a interrupcdo dos
tratamentos considerados eletivos de doentes cronicos. Essa defasagem teoérico-pratica também
fez parte dos recursos escassos do periodo, onde havia poucos especialistas para lidar com os
novos e antigos problemas desencadeados pela pandemia.

Reconhece-se entdo a necessidade de uma educacédo continuada aos profissionais, a fim
de ampliarem seus conhecimentos em Bioética Clinica, gerando reflexdes éticas e decisfes
mais pautadas em principios norteadores adequados a suas realidades, assim como o devido
suporte de politicas publicas, de uma estruturacdo adequada dos servigcos de salde, para que

essa alocacdo ndo sofra ainda mais impactos que o de escassez. Algumas iniciativas foram

12 Escala Supportive and Palliative Care Indicators Tool (SPICT). “Trata- se de uma ferramenta clinica utilizada
pelos profissionais da salde, para calcular indicadores clinicos, baseados em evidéncias das principais condi¢fes
de salde avancadas e progressivas, sem perspectiva terapéutica curativa, cuja expectativa de vida em longo prazo
seja inferior a um ano por uma ou mais doengas para encaminhar o paciente aos CP.” (Silva Neto et al., 2020,

p.8).
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tomadas nesse intuito, como o "O Brasil Conta Comigo"**

, voltado para formacéo teorica e
incentivos assisténcias, no planejamento das a¢oes frente a COVID-109.

Tanto no programa citado como em outras iniciativas existentes, 0 uso dos recursos
eletronicos foi comum, envolvendo cursos sincronos e assincronos, tornando o uso de TIC’s
algo fundamental na elaboracdo e melhoria das estratégias e conhecimentos relacionados a
pandemia.

Como estratégia de suporte, 0 uso das TIC's p6de colaborar também na dindmica
organizacional dos servicos, tanto de gestdo dos recursos existentes como de sistematizacdo do
acesso. As teleconsultas, por exemplo, podem reduzir visitas desnecessarias ao hospital e
consequentemente o tempo de internacdo. O manejo de sintomas por telemedicina e o registro
digital do histérico do paciente tornam mais direcionadas as intervencdes oferecidas e pode
otimizar o uso de equipamentos hospitalares. Contudo, seu uso vai estar sempre relacionado
aos recursos disponiveis e pode ser afetado pela escassez, pois TIC's e alocacdo de materiais
costumam estar associadas.

Dixit et al. (2022) descrevem alguns pontos onde é necessario ter atencdo para garantir
a equidade no uso da telemedicina. Entre as barreiras encontradas, pode-se numerar: a forma
como os sistemas de saude e a propria telessalde sdo disponibilizados (aplicativos pouco
intuitivos, auséncia de suporte técnico) e sua disponibilidade no nivel das politicas de satde (se
todas as instituicbes ofertam ou se € uma medida local).

Além desses, o préprio paciente pode ter dificuldade de manejar as TIC's como por
limitacdo geracional, visual, de letramento, por condicBes clinicas ou mesmo alguma
resisténcia por ndo se sentirem seguros, ndo dominarem os equipamentos e seus softwares, e
ainda por ndo possuirem espacos adequados em casa que garantam a privacidade necessaria
para o teleatendimento.

Para minimizar esse impacto, é possivel garantir acesso a aparelhos e internet de banda
larga, realizar treinamentos e criar fluxos de trabalho em equipe, desenvolver uma interface
mais acessivel nos aplicativos utilizados para a execucdo dos atendimentos e no caso de
instituicdes privadas ou planos de saude, tornar equivalente as teleconsultas com as consultas
presenciais no pagamento aos servigos prestados pelos profissionais e, ainda, realizar
atendimentos mistos (Dixit et al., 2022; Ben-Arye et al., 2021).

Ben-Arye et al. (2021) identificaram algumas abordagens que apresentaram

dificuldades na adaptacdo ao uso das TIC's. Ao analisar o impacto destas na Oncologia

3 0 programa consistiu em um cadastro voluntario de profissionais de satide para o enfrentamento & pandemia do
coronavirus com o objetivo de capacitagdo e planejamento das agoes.
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Integrativa percebem que algumas técnicas manuais se tornaram menos efetivas. Entdo, para
essas intervencoes, o teleatendimento acaba sendo uma solugéo parcial. Em vista das restricoes
¢ até util, mas ndo é capaz de substituir o exame clinico e outras abordagens que precisem de
contato fisico.

Apesar disso, sugerem realizar orientagcdes especificas para o formato online e fazer o
atendimento misto, combinar presencial e online. J& Chavarri-Guerra et al. (2021), conseguem
demonstrar a partir de sua experiéncia no México que é possivel garantir a continuidade dos
cuidados através da telemedicina, apesar dos recursos limitados e de pessoas com dificuldade
de uso. As duas pesquisas reconhecem o efeito positivo do teleatendimento na qualidade de
vida e na reducdo de sintomas, assim como na garantia ao acesso e na manutencao do vinculo
com os profissionais de saude (Ben-Arye et al., 2021; Chavarri-Guerra et al.; 2021)

No cenéario pandémico, conforme ja& mencionado, o uso das TIC's péde oferecer
algumas opgdes de suporte: o teleatendimento permitiu a realizacdo de consultas que néo
poderiam mais ser presenciais; 0 uso de videochamadas e a comunicagdo de boletins clinicos
permitiu 0 acompanhamento de familiares a pacientes internados em unidades de isolamento,
entre outras (INCA, 2021).

Mas muito mais que isso, seu uso permitiu que os pacientes oncoldgicos em Cuidados
Paliativos Exclusivos tivessem uma assisténcia humanizada e o suporte necessario em
momentos criticos e mesmo ap6s a morte, como no caso dos atendimentos de p6s-6bito aos
familiares enlutados, e produziu uma maior aproximacao entre paciente-familia-equipe (INCA,
2021).

Hoje, pensar o lugar das TIC 's é relevante ndo apenas pelo seu reconhecimento no uso
passado, mas também na reflexdo sobre seus usos possiveis no futuro. Além do que ja se
aprendeu é necessario garantir a qualidade dos servicgos, ter suporte de Tl nas instituicdes para
a manutencdo dos equipamentos, a seguranca dos dados gerados nos atendimentos online e a
preservacao da privacidade dos envolvidos. O uso de TIC 's promete se ampliar no campo da
Saude, seja na assisténcia direta, seja nos campos de ensino e pesquisa.

O uso de tecnologias, entdo, ndo podera ser tomado como algo a priori positivo, mas
sim carregado de poténcia. Seu uso nao é isento de valores, sua escolha ndo é ao acaso.
Portanto, precisa-se reconhecer que possui vantagens e desvantagens, interesses e relagdes
envolvidas. E sempre muito mais que utilizar um telefone, segurar um tablet, é uma construcao

de cuidado.
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2.2 Especificidades da COVID-19

"Um cenario moderno permanente: o apocalipse assoma — e ndo ocorre. E

ainda ele assoma... O apocalipse é agora um seriado de longa-metragem:

[22]

ndo 'Apocalipse Agora', mas 'Apocalipse de Agora em Diante

Susan Sontag

Epidemias sdo eventos de saude recorrentes na historia, com grande prejuizo para as
populacOes afetadas. Diferente de outros contextos de calamidade pablica, a pandemia do novo
coronavirus produziu rapidamente um grande impacto mundial e modificou abruptamente o
modo como os servicos de satde funcionavam (Silva; Santos, 2021; Santi et al., 2021).

Uma pandemia como a de COVID-19 é capaz de despertar sentimentos intensos, e
mesmo instaurar um periodo de crise, envolvendo a sensacdo de constante inseguranga, pois
esta ameaca a integridade, a saude, as referéncias sociais e de controle da prépria vida. Além
das especificidades individuais e locais, a situacdo coletiva, multifatorial e mundial levou a
pandemia do novo coronavirus ao status de crise humanitaria e de emergéncia publica.

Birman (2020) utiliza trés conceitos interrelacionados ao tratar dos eventos causados
pelo Sars-CoV-2: a biologia do virus e suas formas de manifestacdo, os efeitos
multidimensionais da pandemia e 0s impactos psiquicos no individuo.

O virus, enquanto ser vivo, possui suas singularidades, como a sua capacidade de
transmissao e reproducdo assexuada. Destaca-se também o fato de que as grandes epidemias
do ultimo século foram provocadas por eles: a gripe espanhola e a AIDS, e ja no século XXI
ocorreram o Ebola, a Sars e o Mers, entre outras que Se apresentaram como ameagas a
populacdo. Além disso, o fator ambiental também teve importante participacdo no advento
dessas epidemias (Birman, 2020).

Com a intensificacdo do discurso cientifico, hoje ja ndo se dad o mesmo o significado as
contaminagfes em massas, que em um Viés religioso poderia ser tida como um castigo divino.
Isso também faz com que a exclusdo social ndo seja mais uma conduta de purificacdo
semelhante ao tratamento dado a lepra anteriormente. Apesar dos negacionistas terem buscado
interpretacdes teologicas muitas vezes regressivas a estes estados anteriores da sociedade, eles
ainda assim permaneceram restritos aos seus nichos, compartilhando entre si as informacoes de
sua crenga, com um alcance limitado porém danoso (Birman, 2020).

Além dessa dimensdo bioldgica, pode-se pensar inimeras outras afetadas direta e

completamente pela pandemia: social, cultural, econdmica, ecoldgica, sanitaria, politica, entre
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outros aspectos coletivos e imbricados. Ressaltando alguns desses pontos e suas associacoes,
considera-se relevante trazer a notdria divergéncia que existiu entre a importancia econémica e
0 risco sanitario de retornar as atividades presenciais. Enquanto politica, adotou-se o principio
de que o mercado financeiro e a manutencdo da vida de milhdes de brasileiros eram um
paradoxo e que a escolha seria pelo primeiro, deixando o pais entre um dos mais afetados pela
pandemia (Birman, 2020).

A opcdo por adiar as medidas sanitarias ou mesmo sua nao adesdo ndo foi um
fendmeno exclusivamente brasileiro. Em outros paises, seja por diferencas culturais,
econdmicas, ou ainda por insubordinacéo da populacéo e seus governadores a aderir normas.
Com outros conflitos emergindo e alguns acirrando, também foi um periodo onde alguns
paises se aproveitaram para realizar um maior controle de sua populacdo com 0 uso de
violéncia, reduzir direitos e desmontar a ordem democrética (Birman, 2020).

Simbolicamente, a pandemia se apresenta como uma descontinuidade das experiéncias
vividas no Ocidente. Ela abala a sensacdo de onipoténcia e objetividade apresentada pela
ciéncia, e coloca a sociedade diante de pelo menos dois limites que sdo precisos lidar: a
tecnociéncia tem limites de intervencdo ao mesmo tempo que precisa ser limitada em sua
capacidade de interferéncia. E houve ainda a recusa a ciéncia (negacionistas), pautados em um
discurso neopentecostal que fez com que no Brasil a flexibilizacdo das medidas sanitérias
tivessem um colorido bem diferente de outros paises (Birman, 2020).

Portanto, a COVID-19 atravessou muitas dimensdes da vida, desde barreiras sociais e
eventos coletivos, a questdes individuais, na subjetividade. A seguir serdo discutidos alguns
efeitos especificos como: 1) Impacto do desconhecimento da doenca e sua discussao a partir do
nocdo de sociedade de risco; I1) Reacdes coletivas e individuais ao virus; 111) Repercussao das
medidas protetivas e de isolamento, e, 1V) Associa¢do entre COVID-19 e Oncologia, onde se

acumularam angustias e os desafios dessa dupla assisténcia.

2.2.1 Doenca desconhecida e mortal: a calamidade na sociedade do risco

Uma peculiaridade da experiéncia com o novo coronavirus foi seu desconhecimento.
Mesmo com o0 avancado estado da arte médica, com todo o aparato tecnologico e a
colaboracéo internacional, os primeiros meses foram de grandes incertezas e tratamentos
baseados em outras doencas e que nem sempre correspondiam as expectativas, minimizando

apenas alguns sintomas.
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A répida contaminacdo e pouca possibilidade de manejo elevou em pouquissimo tempo
0S casos graves e o numero de 6bitos, tomando muitos leitos hospitalares e equipamentos que
antes ja eram escassos. Simultaneamente a falta de um tratamento padrdo (por vacinas ou
medicacdes), ocorreu a difusdo de diversas noticias falsas (fake news) que disseminaram
informagdes errbneas, tratamentos sem embasamento cientifico e mesmo teorias da
conspiragdo envolvendo governos, inddstrias e profissionais de satde.

Tudo isso impactou ainda mais esse momento de calamidade publica, gerando
desconfianga quanto aos meios de divulgacdo sobre a doenca, tensdo com os profissionais (e
entre 0S mesmos, visto que alguns aderiram ao tratamento precoce), dificuldade institucionais
pela falta de EPI para todos, e desconhecimento ou baixa adesdo as medidas protetivas que ja
eram reconhecidas como forma de minimizar a transmissao do virus.

Em 2021, periodo de que trata a pesquisa, o Brasil tinha registrado mais de 500.000
mortes, e até o segundo semestre de 2023, mais 700 mil 6bitos, com uma taxa de letalidade de
1,9% (Brasil, 2023). Mesmo que proporcionalmente a populagdo geral o nimero seja reduzido,
ainda assim, é necessario refletir sobre o impacto psicoldgico e social que essa quantidade de
falecimentos representa para a sociedade, assim como a aceita¢cdo ou negacéo do virus.

Essa situacdo de emergéncia generalizada afetou ndo s6 uma regido ou comunidade
mas 0 mundo todo, e devido a essa alta mortalidade e contagio, elevou a emergéncia sanitaria
ao titulo de crise humanitaria. Além disso, muitos locais viveram crises simultaneas, como a
guerra, catastrofes naturais, entre muitos outros eventos, além das dificuldades prévias, como a
falta de recursos materiais e financeiros.

Como exemplo, os trabalhos de Addai e Ngwa (2021) e Grossheim et al. (2021)
descrevem o impacto causado pelo novo coronavirus no continente africano. Este foi altamente
prejudicado por ja se encontrar lidando com outras crises (como o HIV, o ebola, e ainda
catastrofes naturais) e por ter precisado deslocar seu contingente limitado de profissionais de
saude. Isso afetou diretamente todos os niveis (prevencéo, tratamento e Cuidados Paliativos)
da atencdo ao cancer e tera efeitos negativos de medio e longo prazo, além de ter tido uma
importante perda de suporte internacional.

Em regibes da Arabia e do Golfo, segundo Tashkandi et al. (2020), a dificuldade de
manejo da pandemia se deu pela existéncia de areas urbanas e afastadas, sendo as TICs as
ferramentas para melhorar o acesso, diminuir o risco de contaminacdo e reduzir custos nestes
locais. Os autores também discutem o impacto sobre o tratamento quimioterapico, onde se
percebeu que por mais que se reforcasse a importancia da continuidade aos tratamentos

anticancerigenos, a prioridade era aos curativos e menos as linhas paliativas, porque
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consideravam a fragilidade do segundo grupo e a ndo maleficéncia de submeté-los a
tratamentos mais agressivos que poderiam imunodeprimi-los, além de aumentar o risco de
contagio se frequentassem o ambiente hospitalar para realizarem as infusées.

Assim pode-se observar o quanto a pandemia, por mais que tivesse o status de mundial,

Impactava cada regido e comunidade de forma diversa, ora com fendmenos completamente
divergentes, ora com situacdes semelhantes ao quadro geral. Mas o principal fato que se pode
universalizar ¢ a forma como o risco de contagio se tornou um evento global e uma
preocupacao entre os Estados, alguns com mais rigidez e outros com maior negligéncia.
Sobre esse aspecto, pode-se refletir com base em Giddens (1991), no préprio significado que
se atribuiu aos conceitos globalizacdo e aos riscos que isso impde. "As conseqléncias da
modernidade" (1991), escrito por este sociologo britanico, € um livro que discute os efeitos do
processo de globalizacdo nas experiéncias sociais, nas relaces de confianca entre as pessoas e
as instituicbes, e como na alta modernidade estariamos caminhando em direcdo a uma
sociedade de risco, insegura e desconfiada.

A globalizacdo do risco pode ser compreendida em diversas formas: a) em intensidade
e seu aspecto ameacador, como no perigo de termos uma guerra nuclear; b) eventos que afetam
a maioria das pessoas no planeta; c) situacdo relacionada a intervencdo humana no meio
ambiente; d) impacto de acgOes institucionais que afetam milhdes indiretamente, como o
mercado financeiro; e) consciéncia do risco enquanto algo potencial e desconhecido; f)
consciéncia bem distribuida, quando se sabe dos riscos e; g) consciéncia das limitacGes da
pericia, quando ndo se tem conhecimento prévio de uma situacdo nem como prever suas
consequéncias (Giddens, 1991).

Apesar de ter sido publicado nos anos 90, é possivel identificar muitas semelhancas da
pandemia de COVID-19 com a lista anterior, em todo seu risco potencial e impacto global. E o
impacto desses riscos na forma como a populacédo leiga se afeta e credibiliza os especialistas é
mais dificil quando sdo riscos que ndo se escolhe, nem é possivel identificar um culpado.

Segundo o autor:

A linha de base para a andlise tem que ser a inevitabilidade de viver com
perigos que estdo longe do controle ndo apenas por parte de individuos, mas
também de grandes organizacGes, incluindo os estados; e que sdo de alta
intensidade e contém ameaca de vida para milhGes de seres humanos e
potencialmente para toda a humanidade (Giddens, 1991, p. 117).

Trata-se de uma constante lida com perigos ameagadores, como a ameaca do contagio
e de uma falta de garantia e controle individual. Afinal, por mais que se tente seguir as
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orientacBes sanitarias, ainda assim, existe a vulnerabilidade ao virus, principalmente no
periodo anterior a vacinagao.

Diante de uma ameaca tdo concreta e a0 mesmo tempo invisivel, reacdes de medo,
impoténcia e de incerteza aconteceram, alimentadas por um cenario imprevisivel e
rapidamente mutavel, que trouxe novas obrigacdes e desfez muitas rotinas que pareciam bem
definidas, alterando o cotidiano de milhdes de pessoas, inclusive das que ndo estiveram

doentes. Mesmo em suas diferencas, o impacto causado pela pandemia foi sistémico e geral.

2.2.2 Reag0es coletivas e individuais ao virus

Na discussdo acerca do risco na sociedade moderna, Giddens (1991), apresenta alguns
dados sobre as reacGes possiveis que podem ser desencadeadas por eventos globais. Destaca-se
que para este autor ndo é incomum que pessoas leigas e especialistas tenham algumas reacoes
semelhantes, existindo dentro do grupo dos profissionais muitas vezes uma divisao de opinides
tdo intensa quanto dentro da populacdo em geral, algo que foi evidente durante o periodo da
pandemia, principalmente na oferta de tratamentos como caso do precoce.

Giddens (1991) descreve quatro tipos de reacfes de adaptacdo a situacfes de risco: a)
aceitacdo pragmatica; b) otimismo sustentado; ¢) pessimismo cinico; e d) engajamento radical.
A primeira, frequentemente apareceu no discurso econémico e politico do periodo da
pandemia, mas também de muitas pessoas que tinham necessidades basicas urgentes e nédo
podiam se manter em casa, respeitando o isolamento social. E a reacdo que prioriza a
continuacdo da vida, o trabalho, a cotidianidade, porque é preciso antes de tudo sobreviver. Ela
pode ter um conteudo subliminar de esperanca ou de pessimismo, ndo funciona o tempo todo e
possui uma ansiedade subjacente que ora emerge.

As segunda e terceira reacOes adaptativas tém padrdes semelhantes, apesar de opostos.
No otimismo, existe uma crenca, até mesmo uma fé, de que se esta livre e protegido dos
perigos, muitas vezes diminuindo a gravidade da situacdo, como foi a gripezinha. Ja o
pessimismo cinico, 0 sentimento prevalente é a ansiedade, mas sem entrar em contato direto
com ela, usando de recursos como a ironia, 0 humor ou uma aparente indiferenga (mas sem ser
realmente indiferente) com o futuro. O pessimismo sozinho, pode evoluir para a depresséo e a
paralisacdo, visto que a vida sO passa a ter aspectos negativos, mas ao se combinar com o
cinismo, pode encontrar a possibilidade de agir, ja que este neutraliza e humor pode se tornar
uma estratégia (Giddens, 1991).
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A Ultima reagdo descrita, 0 engajamento radical, promove uma atividade em dire¢do ao
risco, encarando-o0. S&0 pessoas que reconhecem o0s problemas e sua gravidade, e que se
empenham em mobilizar para reduzir seu impacto. Sua postura pode ser considerada otimista,
pela crenca nas possibilidade do futuro, mas voltada para a acdo, sem fantasias de protecéo
nem de puro caréter tedrico, tendo 0s movimentos sociais como um de seus principais veiculos
(Giddens, 1991).

Séo desde o comeco reconhecidos alguns fatores psicolégicos que influenciam, muitas
vezes negativamente, nas reacbes emocionais despertadas pela pandemia do novo coronavirus.
Ansiedade, medo, tensdo, estresse, dificuldade de seguir as orientagdes e outros problemas
comportamentais como a evitacdo sobre o tema e sua negagdo e ainda o preconceito e
estigmatizacdo as pessoas infectadas (Xiao et al., 2020).

Apesar disso, fica evidente o quanto esses fatores foram negligenciados e impactaram
negativamente em processos posteriores, como na adesdo a vacinacdo. As repercusstes
psicossociais consistiram em alteracbes no padrdo de sono e de humor, a sintomas
psicossomaticos associados a ansiedade e com propensdo a serem mais profundas conforme se
prolongava o periodo de medidas restritivas, as incertezas sobre a doenca e a instabilidade
financeira (Rocha, D. et al., 2021).

Entre os familiares e pacientes oncolégicos e em Cuidados Paliativos neste periodo,
Ben-Arye et al. (2021) identificaram além dos impactos ja relatados, os sentimentos de
soliddo, isolamento, perda do interesse nas atividades diarias, angustia diante das informac6es
recebidas sobre a doenca. Isso ainda alimentava o medo de realmente ter a COVID-19 e
mesmo de falecer sozinho por causa dela, visto que nos primeiros meses o isolamento era total
para os pacientes internados. Outra preocupacdo era com 0 tratamento e a progressdo da
doenca, ja que muitos foram suspensos ou adiados por algum tempo. Isso trazia uma ansiedade
quanto ao futuro, j& que poderia levar a progressdo da doenca depois, gerando a sensacao de
desamparo frente a vulnerabilidade causada pelo céncer somada ao imprevisivel
comportamento do virus.

Assim, é possivel perceber como os impactos do virus podem variar dentro dos grupos
populacionais, dando destaque as experiéncias vividas pelos pacientes oncoldgicos e em
Cuidados Paliativos, visto que encontravam-se em dupla vulnerabilidade. A seguir, seréo
discutidos os efeitos das medidas de protecdo (como o uso de mascara e higienizacdo das

maos) além dos causados pelo isolamento social.
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2.2.3 Efeitos das medidas protetivas e do isolamento social

Com o desenvolvimento de estratégias de cuidado e a descoberta progressiva de como
diagnosticar, reconhecer e tratar a doenca, algumas medidas sanitarias se tornaram
mundialmente recomendadas e incentivadas: quarentena, distanciamento e isolamento social,
higienizacdo das maos e o uso de mascaras. Apesar de toda controvérsia que gerou, podemos
identificar o seguimento destas medidas e os seus efeitos na populacédo (Santi et al., 2021).

Entre os efeitos negativos da pandemia, encontra-se o impacto na Salde Mental
relacionado ao isolamento social e ao constante estado de tensdo que o0 medo da contaminagéo
pelo virus provocou na populagdo. Em um cenério de restricdes, muitos servicos de Salde
Mental e de Atencdo Primaria foram limitados ou mesmo fechados a populacdo para diminuir
a circulacéo de pessoas (WHO, 2020).

Birman (2020), menciona algumas das consequéncias em especifico como a ruptura e a
descontinuidade da sociabilidade e ligagOes intersubjetivas, levando a necessidade da
reorganizacdo de muitos aspectos sociais. A pandemia modificou as relagdes entre 0s
individuos mas também de cada um com seu proprio corpo, onde tornou-se necessario decifrar
se um sintoma comum poderia ser o principio de uma infec¢do por COVID-19.

Para mitigar esses prejuizos, diversos setores se organizaram e nao s6 materiais de
orientacdo a populacdo e aos profissionais foram elaborados, mas também cursos de
capacitacdo, cartilnas e o desenvolvimento de servicos de assisténcia psicossocial online,
utilizando as TIC's como ferramenta de suporte em Saude Mental (FIOCRUZ, 2020; Brasil,
2020a).

Na area da Saude, a comunicagdo € um item fundamental. Porém, esta € cercada de
tensbes, noticias dificeis e desentendimentos entre seus locutores e interlocutores. Ainda,
envolve diversos componentes emocionais e é formada majoritariamente pela linguagem néo-
verbal: entonagdo, postura, expressdes faciais, diccdo, entre outros aspectos que sao
fundamentais para que se dé corretamente, indo muito além da linguagem oral ou escrita
(Coriolano-Marinus et al., 2014).

Além disso, o isolamento social e uso de equipamentos de prote¢do durante o contexto
pandémico produziram uma reformulagdo no processo comunicacional, com efeitos diretos no
cuidado ofertado. A comunicacdo foi impactada pelo uso de mascaras, pela limitacdo do
contato fisico ao minimo possivel, na pouca interacdo interpessoal no periodo de isolamento
por quarentena ou rastreio hospitalar e, talvez o mais dramatico para as experiéncias aqui

investigadas, pela auséncia de um acompanhante (considerando a gravidade de muitos
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pacientes), o que culminou na necessidade da intensificacdo do uso de TIC's como as visitas
virtuais por videochamada e as teleconsultas.

Alguns impactos na comunicacao observados no ambiente hospitalar foram: o conteido
e sobrecarga de informac6es, a impossibilidade da leitura labial e facial (pelo uso de EPIs
como maéscara e faceshield) e de expressbes faciais, 0 aumento da frequéncia de noticias
dificeis em diversos niveis (além da doenga tiveram os fatores sociais e econémicos, como o
isolamento social e o fechamento do comércio), o uso de linguagem técnica durante os boletins
médicos ou orientacfes da equipe, e a inviabilidade de atendimentos presenciais afetaram a
relacdo com profissionais de saude, ampliando sofrimentos j& existentes e gerando novas
dificuldades.

Pode-se identificar alguns dos impactos negativos de uma comunicacdo inadequada na
recorréncia de informacdes confusas e insuficientes sobre a COVID-19, onde muitas vezes
ocorreu uma limitagdo ou auséncia total de dialogo, além dos atravessamentos provocados pela
disseminacdo de noticias falsas, favorecendo a angustia, os conflitos e a desconfianca, ja que
era dificil acompanhar o paciente internado como seria estando presencialmente ao seu lado no
hospital.

Pizzi e Rittmann (2013) discutem a dimensdo Bioética nos meios de comunicacéo e seu
papel na manutencdo de divulgacdes de noticias de forma ética e a influéncia da opinido
publica. Ao longo do tempo, a diminuicdo da responsabilizacdo moral e da transparéncia que
as empresas tém demonstrados simultaneamente ao desenvolvimento tecnolégico e
transformacdes sociais, e 0 que se encontra € uma dificuldade em confiar nesses meios, cada
vez mais desgastada e descredibilizada, diante da mercantilizacdo e esvaziamento das
informacdes: "Dessa forma, o papel de comunicadores se resume a porta-vozes desses grupos,
sem nunca se preocupar em compreender o mundo em que vive, nem assumindo sua
responsabilidade moral (seja individual ou da empresa)" (Pizzi; Rittmann, 2013, p.72).

Entdo, em um contexto de pessoas em isolamento e interacdo social reduzida aos meios
digitais, o que se viu foi o alto crescimento de divulgacdo das informagfes, com contetdos
sendo massivamente produzidos para esclarecer sobre o virus, com maior ou menor
preocupacdo com um embasamento cientifico, impactando nos modos de lidar com a doenca e
as medidas protetivas erigidas para conter a pandemia.

Um item que participou ativamente desse processo foi um aplicativo de celular, o
Whatsapp®, que ja se encontrava bastante difundido no pais e com relativo dominio da
populacdo leiga, foi um dos maiores meios de divulgacdo de noticias assim como de

telecomunicagdo. Enquanto instrumento, ele € o melhor exemplo de como as tecnologias nao
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podem ser tomadas com um uso indiscriminado, nem sem responsabilidade ética: suas
videochamadas aproximaram diversas pessoas ao redor do mundo, mas também suas
mensagens e grupos propagaram muitas inverdades.

Segundo Birman (2020), ainda houve na comunicacao um efeito negativo em especial,
resultado das posturas governamentais da época, que confundiam a popula¢do pronunciando
frases que a0 mesmo tempo que determinavam uma conduta as desencorajavam, como foi o
caso do isolamento social.

A confusdo mental provocada pelas duplas mensagens levava a uma desconfianca, e
tendo que lidar com a incerteza psiquica, a duplicidade dos discursos federativos e
governamentais levou também a uma divisdo pautada em crencas e opg¢des politico-partidarias,
culminando em recusa e resisténcias ao cumprimento das medidas de protecdo, em especial 0
uso de maéscaras e o isolamento (Birman, 2020).

Piora ainda o fato de que a doenca era invisivel. Enquanto agente etioldgico um virus
desconhecido, soma-se a falta de conhecimento especifico da manifestagdo da doenca a
impossibilidade de se ver o que a causa. E mais: causa sintomas tdo comuns que passariam por
qualquer outro adoecimento, o que também colaborou para uma relativizacdo de sua
gravidade.

Em contrapartida, a invisibilidade também é um importante desencadeador de medo.
N&do ver nem saber os mecanismos de atuacdo do virus, sem existir vacinas ou algum
tratamento direcionado, mobilizava emocionalmente por escancarar a falta de controle, e em
alguns casos ndo s6 o medo da morte, mas mesmo a experiéncia de desamparo psiquico.
Remetendo a eventos muito precoces, as pessoas estariam diante de uma necessidade de
suporte extrema, e poderiam sentir-se abandonados, em desalento, entregue ao desconhecido.
Isso pode, eventualmente, culminar em posturas de desespero e mesmo desafio, inclusive com
atitudes que podem colocar a si mesmo em perigo. Esses sintomas podem ser lidos como as
tentativas da pessoa em lidar com o inimigo invisivel e o temor da morte, sendo portanto uma

vivéncia traumatica visto que acessa angustias intensas como as que veremos a seguir.

2.2.4 Acumulo de angustias: COVID-19 e Cancer

O cancer € uma doenca multifatorial, muitas vezes agressiva, com grande variedade de
localizagOes fisiopatoldgicas e estagios de gravidade. Seja seu progndstico reservado ou uma
doenga com grandes chances de cura, considera-se padréo ouro a simultaneidade do tratamento

oncologico com o paliativo (Victor, 2021).
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O conceito de doenga em estdgio avangado, em oncologia, refere-se frequentemente a
presenca de uma ou mais metastases. A descoberta de metastase é associada a piora clinica,
prognostico reservado, mudangas no tratamento (até mesmo suspensdo) e prejuizos na
qualidade de vida, pois geralmente afetam Orgdos essenciais (pulmao, ossos, figado, cérebro).
Os cuidados ofertados muitas vezes serdo para 0 manejo dos sintomas, sem 0 objetivo de
regredir a doenca (Pinto; Probstner, 2021).

Considerando o cancer em sua multiplicidade, com diversos locus de doenca e
variedades de tratamentos, ja se tem uma patologia complexa. Soma-se a isso os fatores
psicoldgicos, sociais e culturais que atravessam seu significado, recebendo ainda hoje estigma
e provocando intenso sofrimento ao seu diagndstico, porque para muitos é sindbnimo de morte.

Enquanto doenca que em diversos momentos coloca em cena a vulnerabilidade
humana, seja pelos seus sintomas, por seus tratamentos e ainda suas consequéncias dentro da
historia de cada individuo, o contexto instaurado pela pandemia do novo coronavirus trouxe
novas dificuldades e ampliou outras j& existentes.

O fechamento de muitos servicos de salde e a limitacdo de cirurgias eletivas, por
exemplo, postergou o atendimento clinico, diagnostico e mesmo o inicio de muitos tratamentos
oncoldégicos, sendo grande o prejuizo da COVID-19 sobre 0 acesso da populacdo em suspeita
ou investigacao para cancer (Figueiredo et al., 2021).

Além disso, com o deslocamento de recursos e priorizagdo dos setores voltados ao
combate do novo coronavirus, 0S USUArios que ja se encontravam em tratamento tiveram que
lidar com o espacamento das consultas presenciais, desmarcacdo de cirurgias, entre outras,
acrescentando ainda, o fato de serem incluidos no grupo de risco da infec¢do e tendo maior
taxa de mortalidade ao contrair a doenca. Entéo, vivenciaram o acesso reduzido e o medo da
contaminagdo durante o tratamento que era necessario ser feito: para muitos foi lidar com a
vulnerabilidade das duas doencgas simultaneamente.

Ainda se percebeu uma reducéo drastica do suporte social disponivel. Isso afetava tanto
0 paciente em periodo de isolamento hospitalar quanto em seu domicilio. Para as familias,
ainda ocorreu 0 aumento da sobrecarga dos cuidados, ja que era necessario restringir visitas e
contato fisico. No ambiente hospitalar, a auséncia de acompanhante marcou negativamente o
periodo pelo afastamento dos familiares de momentos cruciais como a terminalidade e que
reverberaram em muitos enlutamentos.

Portanto, foi um periodo de acumulo de angustias provocadas pelas duas doengas, seja
separadamente seja em simultaneo. A abordagem dos Cuidados Paliativos mostrou-se um

conjunto de saberes capazes de manejar muitas das demandas apresentadas visto que estes
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contribuem na assisténcia necessaria as duas patologias, abarcando véarios momentos (para
além do fim de vida como ocorre geralmente), oferecendo as ferramentas que tem disponivel,

como o0 manejo dos sintomas, para a minimizacdo dos impactos causados pela crise de saude.

2.3 Cuidados Paliativos e a pandemia de COVID-19

Os Cuidados Paliativos sdo um conjunto de saberes sistematizados que produzem uma
modalidade de assisténcia em Salde que pode ser ofertada a diversas condi¢Ges crbnicas de
adoecimento que ameacem a continuidade da vida, independente da faixa etaria, com foco na
qualidade de vida e alivio precoce dos sintomas e sofrimento humano (Pereira; Reys, 2021).

Existem ainda muitas interpretacdes conflituosas sobre sua definicdo e sua pratica,
tanto entre familiares e pacientes, mas também até entre os profissionais. Muitas vezes, isso é
resultado de algumas crencgas anteriores, como a que associava Cuidados Paliativos (CP) a
morte iminente, enquanto que hoje, se fala de uma atuacdo concomitante de CP com 0s
tratamentos que pretendem modificar a doenca. O deveria ocorrer, portanto, € uma transicao de
cuidados: de menor para uma maior intensidade de assisténcia paliativa, e préximo da morte
eles podem entéo ser chamados de exclusivos (Pereira; Reys, 2021).

Para diminuir organizar o cuidado e diminuir algumas das crencas errbneas sobre o
funcionamento dos Cuidados Paliativos, utiliza-se uma classificacdo que € justamente
gradativa e corresponde a essa transicdo em quatro processos: 1) CP precoce: a oferta é
concomitante a tratamentos modificadores da doenca, com os investimentos mantidos em caso
de piora clinica, como suporte avancado de vida; II) CP complementar: a resposta aos
tratamento nédo foi satisfatoria, e o uso de intervencOes visa qualidade de vida e controle de
sintomas. Em caso de piora, pode-se usar de recursos como a UTI, mas avaliando seu
beneficio ao paciente; I11) CP predominantes: a doenca de base é irreversivel e as intervencdes
focam em controle de sintomas e na qualidade de vida; V) CP exclusivos: além de avancada a
doencga tem prognostico reservado (em média seis meses conforme o modelo americano), com
declinio rapido da funcionalidade e piora clinica, sendo priorizado o conforto e medidas nao
invasivas desnecessarias (Santos; Rigo; Almeida, 2023; Arantes, 2012).

Para fins académicos, optou-se pela definicdo de Cuidados Paliativos presente na
Resolucdo n°41 de 31 de outubro de 2018, a base normativa utilizada atualmente no Brasil e

por estar mais alinhada as premissas tedricas desta dissertacao:
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Art. 2° Cuidados paliativos consistem na assisténcia promovida por uma
equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do
paciente e seus familiares, diante de uma doenca que ameace a vida, por meio
da prevencdo e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce, avaliagdo
impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos
e espirituais.

Segundo Victor (2021), algumas das contribuicbes dos CP ao paciente oncoldgico
realizado sdo: o melhor controle dos sintomas, a elaboracdo de um plano de cuidado que se
baseia em decisdes compartilhadas, facilitacdo da comunicacdo de mas noticias (em especial
sobre progndstico), maior participacdo da familia, a utilizacdo dos recursos de forma racional e
adequada a necessidade do paciente e os cuidados ao fim de vida.

A historia do movimento internacional comeca por volta da década de 60, tendo como
principal referéncia a enfermeira, assistente social e médica Cicely Saunders, que em 1967
criou a primeira instituicdo dentro do modelo que foi nomeado hospice, um tipo de ambiente
que mesclava atendimento técnico-cientifico com suporte psicossocial e espiritual, mais
préximo a uma residéncia do que a um hospital (Pessini; Bertachini, 2011).

Ela desenvolveu diversos tratamentos para pacientes portadores de doencgas cronicas
progressivas como 0 cancer e neurodegenerativas, uma populacdo que até entdo era pouco
assistida e até mesmo abandonada nos servigos de satde, sob o discurso “ndo ha mais o que
fazer”. Por isso, talvez, até hoje se guarde uma associacdo entre Cuidados Paliativos e
Oncologia, tendo se desenvolvido bem proximos. Mas, atualmente se reconhece a relevancia
da oferta de CP para vérias outras doencas cronicas ndo transmissiveis como insuficiéncia
cardiaca, respiratdria, entre outras. Ainda, alguns casos de doen¢as como a diabetes podem ter
indicacdo dependendo do caso (seja por comorbidade seja como doenca de base®®),
principalmente em adultos no final da vida (WPCA, 2020).

Mais do que um encaminhamento compulsorio, 0 que se identifica e almeja é a
possibilidade de ofertar os CP para pacientes que tenham critérios de elegibilidade e estejam
de acordo com essa assisténcia, fato que ainda é muito limitado pela escassez de servicos e do
entendimento de seu funcionamento.

No Brasil, apesar da sua préatica existir desde a década de 80, sua oferta ainda € muito

limitada geograficamente, gerando pouco acesso. Do ponto de vista legal, tem evoluido

4 Segundo Junges et al. (2022) o CP é interessante tanto para o tratamento de Diabetes Mellitus concomitante a
outras doengas, como para 0 paciente que tem a doenca crbnica como fonte de muitas complicacGes clinicas
(problemas renais, dificuldade visual, etc.). Esse Gltimo caso é frequente nas unidades de Atengdo Primaria, onde
muitos pacientes tratados (inclusive em domicilio) tem varias outras situagdes de salde que se beneficiam dos CP
(ndo so o cancer e nem sendo ele a doenga mais frequente), recebendo esse de um modo mais generalista e menos
especializado (como o CP voltado exclusivamente para a oncologia).
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lentamente nos Gltimos vinte anos, com a criacdo de algumas leis estaduais que buscavam de
algum modo sistematizar a oferta de CP. Durante alguns anos, em nivel nacional havia a
portaria GM/MS n° 874/2013, que tratava da assisténcia ao paciente oncoldgico apenas, e sO
mencionava os CP, sem os estruturar ou financiar de fato, dificultando seu desenvolvimento
institucional.

Muitos dos servicos estéo isolados e ndo garantem o atendimento integral aos pacientes
oncologicos, como espera-se que seja. Apenas em 2018 foi lancada a Resolucdo CIT n° 41,
que, enquanto lei federal "normatizou a oferta de cuidados paliativos como parte dos cuidados
continuados integrados no ambito do SUS com objetivo de garantia da oferta desde o
diagndstico até o fim da vida", segundo Freitas et al. (2022, p. 333).

Em dezembro de 2023 foi aprovada a Politica Nacional de Cuidados Paliativos que
propBe garantir suporte aos pacientes (SUS) de qualquer faixa etaria que possuam doencas
graves e incurdveis, desde o diagnostico até a finitude. Esse programa pretende ampliar os
servicos ja existentes, organizar as equipes de saude, garantir o financiamento, ofertar
assisténcia presencial e de telessalde, entre outras medidas que viabilizem a amplia¢do dos CP
no pais. Segundo Castilho (2024, p. 1):

O desenvolvimento de equipes assistenciais, a capacitacdo de profissionais em
cuidados paliativos e o0 acesso a medicamentos, incluindo opidides, sdo
objetivos centrais dessa politica. Esse € um passo significativo na construcdo
de um sistema de satde mais humano e eficiente, que respeita a dignidade e a
vida de cada cidadao brasileiro.

Essa lei é resultado de um movimento social que envolve profissionais de saude,
entidades, comunidade cientifica e usuarios, um coletivo que tem trabalhado ativamente em
prol de uma cultura de Cuidados Paliativos e seu acesso.

Na Unidade de Saude pesquisada, € uma institui¢do vinculada ao SUS e organizada em
quatro setores de assisténcia, conta com uma Unidade de Cuidados Paliativos exclusivos
(UCP, mais conhecida como Unidade IV ou HCIV), na qual os pacientes sdo transferidos das
outras. Freitas et al.. (2022) apontam quatro principais motivos que geram o encaminhamento
dentro da instituicdo para a UCP, que sdo: progressdo de doenga sem perspectiva de tratamento
curativo, a necessidade de organizar os cuidados de fim de vida, a piora da funcionalidade e
ainda a necessidade de assisténcia domiciliar.

Na Unidade IV o paciente pode ser atendido em trés fluxos: ambulatorio, atengédo
domiciliar (Unica Unidade que oferta essa modalidade) e internacdo hospitalar. Diferente das
outras, a Unidade IV ndo possui UTI, e os atendimentos de emergéncia séo recebidos por
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telefone e direcionados para as clinicas de origem (e depois transferidos caso haja necessidade
de internagéo hospitalar).

Além desses trés, essa modalidade de assisténcia pode ser prestada em diversos
ambientes, como instituicdes de longa permanéncia, em hospices, setores hospitalares como
enfermarias, emergéncias e Unidades de Terapia Intensiva (UTI). Aqui, optou-se por um
recorte de local, escolhendo a internagdo hospitalar com pacientes em tratamento paliativo em
isolamento para rastreio ou quarentena pelo virus Sars-CoV-2.

Durante a pandemia de COVID-19 estes pacientes permaneceram necessitando de
Cuidados Paliativos e novos foram sendo incluidos. Pelo menos trés subgrupos podem ser
classificados (para fins de reflexdo): 1) Cuidados Paliativos sendo aplicados a pacientes com
diagnostico de COVID-19, Il) Pacientes com outras doencas recebendo Cuidados Paliativos
durante a pandemia do novo coronavirus; e Ill) Pacientes em CP contaminados pelo novo
coronavirus.

Primeiro, do proprio ponto de vista estrutural, é importante ressaltar que muitas
contribui¢cdes os CP puderam oferecer no suporte ao controle da pandemia como: o manejo da
comunicacdo, a experiéncia com alocacdo e uso racional dos recursos e dos profissionais, a
lidar com falecimentos em maior quantidade e o pouco tempo disponivel para se prestar
cuidados a muitos pacientes, oferecendo medidas para controle de sintomas (principalmente
respiratérios). A pratica dos CP se mostrou uma ferramenta importante neste cenario,
apresentando diversos resultados em grande parte bastante positivos no alivio do sofrimento
destes pacientes (Santi et al., 2021; Silva; Santos, 2021; Freitas et al., 2020; Sampaio et al.,
2020; Tritany et al., 2021).

Além disso, ao ser introduzido o mais precocemente possivel, favorece a criacdo de
estratégias de cuidado a médio e longo prazo, incluindo a reabilitacdo para os sobreviventes da
contaminagdo e suas consequéncias, seja pela propria doenga, seja por efeito dos tratamentos
(como internacgdes prolongadas, uso de traqueostomia, entre outras possibilidades). Garantir o
acesso aos CP, com reabilitacdo precoce durante a trajetdria da doenca, garantira menores
perdas funcionais e melhor recuperacdo dessas pessoas (Tritany et al., 2021).

O segundo grupo esté relacionado as pessoas portadoras de outras doengas que ndo a
COVID-19 em manutencdo de tratamento paliativo, como 0s pacientes oncologicos aqui
estudados. Os Servicos de CP precisaram rapidamente lidar com o tragico e o desconhecido
trazido pela pandemia e oferecer respostas adequadas a crise humanitaria vigente.

Pacientes oncoldgicos com doencga avancada - o publico principal da Unidade IV do

INCA, foi desde o principio considerado parte do chamado grupo de risco. A alta
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transmissibilidade do virus diante da vulnerabilidade imunoldgica, da faixa etaria e de outras
comorbidades, eram fatores comuns a muitos destes pacientes que por isso teriam um
prognostico mais reservado. Logo, estes pacientes encontravam-se duas vezes fragilizados:
pelo cancer avancado (e todo seu estigma) e pela COVID-19 (Santi et al., 2021; Thuler; Melo,
2020).

Foram tomadas medidas que priorizassem a seguranca sanitaria de todos: pacientes,
cuidadores e profissionais de saude. Algumas alteracGes realizadas na Unidade IV foram: a
suspensdo de visitas, de atividades voluntarias e diminuicdo de capelania, e a interrupcéo de
projetos de humanizacdo (a pet terapia, atividades da sala CuriosAcdo). Para mitigar as
limitacOes, foi realizada a estruturacéo do Plano de Contingenciamento para enfrentamento da
pandemia, onde reorganizaram diversos fluxos de modo que oferecessem baixo risco e com o
Time de Comunicacdo e Acolhimento as TIC's foram efetivamente inseridas no contexto da
internacdo hospitalar. Além disso, com a existéncia de boletins eletrdnicos e visitas virtuais,
tornou-se necessario garantir a privacidade e a seguranca dos dados obtidos (INCA, 2021;
Biswal et al.., 2020).

O ultimo grupo consiste simbolicamente na unido dos dois primeiros, sendo composto
por pacientes em tratamento paliativo que se contaminaram pelo Sars-CoV-2. Estando ainda
mais vulneraveis, pela associacao da doenga cronica com a doenc¢a aguda inédita, estas pessoas
muitas vezes foram submetidas a quarentena, seja em isolamento hospitalar (sintomaticos
graves) ou em domicilio, impactando profundamente a Unidade de Cuidados por ficarem
separados durante momentos criticos, como o 6bito (Krieger et al., 2022).

A nova rotina do Hospital do Cancer IV, a incorporacdo das TIC's foi algo considerado

essencial para a continuidade dos atendimentos desses pacientes:

O uso dessas tecnologias demonstrou ser fundamental para a realizacdo de
teleatendimento e permitiu a aproximacdo dos profissionais com pacientes e
familiares, com o intuito de propiciar continuo monitoramento de sintomas e
otimizacdo de prescrigdes, reduzindo o deslocamento dos pacientes para a
unidade (INCA, 2021, p.18).

Time de Comunicacdo e Acolhimento foi uma estratégia institucional desenvolvida
para garantir a comunicacdo diaria entre a equipe assistencial e os cuidadores dos pacientes
internados em isolamento, além da realizacdo de videochamadas quando era identificado a
demanda. Diante do desejo e da concordancia na participacdo, da avaliacdo das condicbes
disponiveis (recursos, tempo, profissionais treinados), era agendado o horario possivel
(Krieger et al., 2022).
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Esse processo contou com atuacgdo da Psicologia na mediagdo da comunicagéo equipe-
familia, promovendo intervencfes psicossociais e acolhimento. Essas praticas tornaram
possivel uma maior participacdo dos familiares nesse contexto e diminuiu o sofrimento dos
pacientes que encontravam-se isolados pela COVID-19 no hospital (Krieger et al., 2022;
INCA, 2021; Cabral; Krieger 2021).

Isso se alinha ao fato de que Cuidados Paliativos a abordagem deve ser direcionada néo
apenas ao paciente, mas também a sua rede de apoio, representada por seus cuidadores
(familiares ou profissionais). O binémio paciente-cuidadores forma a Unidade de Cuidado.
Santin et al. (2022) analisam quais foram as demandas dos cuidadores durante a pandemia.
Eles identificaram um aumento significativo nas dificuldades, muitas de ordem psicossocial,
mas sobretudo na sobrecarga em domicilio, causada pelo isolamento social.

Dentre as medidas de apoio possiveis, destacam-se a relevancia de realizar
treinamentos e suporte em Cuidados Paliativos (principalmente quando se tratava de cuidados
ao fim de vida), além de buscar uma comunicacdo mais sensivel e objetiva, o que foi
justamente favorecido pelo uso de tecnologias nesse contexto. Mesmo que ndo considerassem
igual ao contato presencial, a teleconsulta ajudava a esclarecer duvidas e a sentirem-se
apoiados, aprendendo a manejar sintomas, gerando efeitos positivos nas familias (Santin et al.,
2022).

Rocha, A. et al. (2021) descrevem como os profissionais de salde buscaram manter a
conexdo da Unidade de Cuidado, sendo as TIC's usadas com esse propdsito e apresentando um
importante impacto positivo. Foram realizadas visitas virtuais com mais de setecentas pessoas
e destacam que 75% dos pacientes internados que utilizaram o recurso faleceram,
evidenciando como essa ferramenta pode ser utilizada em momentos significativos, inclusive
em processos de despedida, gerando maior suporte para os familiares envolvidos.

Por mais potente que seja, o uso das TIC's por si s6 ndo é capaz de melhorar a
qualidade da assisténcia. Para produzir os efeitos positivos € necessario justamente a
construgdo de uma relagdo. Assim como o presencial, o ambiente virtual é resultado da
interacdo unidade de cuidado-profissional de satde, envolvidos num processo criativo e de
cooperagdo mutua, levando ao reconhecimento do cuidado prestado pela equipe e diminuicao
da sensacdo de desamparo. Para que uma assisténcia seja humanizada € necessario que se
compreenda que 0s processos em saude ocorrem a partir das relagdes humanas e do
estabelecimento de vinculos entre os envolvidos, ampliando a visdo de cuidado para além das

tarefas cotidianas e protocolares (Ben-Arye, 2021; Seixas et al., 2019).
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2.4 Bioética, virtudes e humanizagéo

As relacdes entre profissionais e usuarios € um tema recorrente nos estudos de Saude
Coletiva e no ambito do SUS, sendo refletida e problematizada por afetar diretamente na
qualidade do servigo prestado. O fazer do profissional ndo se limita ao conjunto de normas,
cddigos deontoldgicos ou protocolos institucionais que ditam suas regras. Para além disso,
existem sentidos e valores nas acfes de cuidado, compartilhados ou ndo entre profissionais e
pacientes, que fazem com que a atuacdo ndo se limite apenas a uma postura técnico-cientifica,
mas também seja relacional (Schimith et al., 2011).

O paciente, quando faz a avaliacdo do tratamento que recebeu, muitas vezes traz
sentimentos como respeito, acolhimento, credibilidade e confianca, ndo s6 no cuidado recebido
mas no profissional que o atendeu. Ou seja, esse carater relacional - as tecnologias leves -
produzem um tipo de cuidado que o paciente reconhece como adequado e que se da muitas
vezes a partir do vinculo que é construido nessas interacGes, indo além de uma mera prestacao
de servicos (Schimith et al., 2011; Merhy, 2002).

Enquanto discussdo pertinente a Bioética e seu papel como Etica Aplicada, encontra-se
aqui a necessidade de abordar uma ética das relacdes entre os atores envolvidos no cenario
Saude, os principios que norteiam essa interacdo e destacar as alteracdes e reformulacdes
ocorridas nas relacdes de cuidado durante a pandemia do novo coronavirus. A fundamentacao
filosofica permitiu a Etica ser aplicada em situacdes com necessidade de deliberar e mitigar
conflitos (Pizzi; Rittmann, 2013).

A Bioética, enquanto conjunto de saberes transdisciplinares, tem seu desenvolvimento
nas ultimas décadas presente nas questdes clinicas, aléem de uma trajetdria atravessada pela
pesquisa com seres humanos e outras espécies, assim como a discussao ja apresentada sobre a

alocacdo de recursos em situacoes de crise.

2.4.1 (Bio)Etica(s): vertentes e virtudes

Assim como outros campos tedricos, é permeada por uma diversidade de discursos e
estruturas de funcionamento que nem sempre séo (re)conhecidos. Em geral, no campo da
Saude ocorre a associagdo entre Bioética e uma corrente denominada Principialismo. E este,
ainda, é limitado a um dos tipos de principialismo que foram formulados, o modelo dos quatro
principios de Childress e Beauchamp (beneficéncia, autonomia, justica e ndo maleficéncia).

Com essa reducéo teorica, a sua aplicagdo também se limita e muitas vezes sua funcao é evitar
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problemas juridicos, ou ainda, de justificar agdes sem uma deliberacdo adequada (Garrafa;
Martorell; Nascimento, 2016).

Enquanto campo tedrico e aplicado, a Bioética tem em sua proposta o estudo da vida
em suas etapas e variedades, assim como de instrumentalizacdo na area biomeédica para a
tomada de decisdes e deliberagio em conflitos. A Etica, por sua vez, é de interesse da filosofia
desde seu comeco por buscar compreender 0 modo como 0s humanos tomam suas decisdes e
se responsabilizam por elas (Krieger, 2017).

A preocupacdo com a acdo humana é o centro da Etica e isso fica evidente no seu
cardter normativo, orientador das atitudes. Essa funcdo é estabelecida justamente pelo
reconhecimento de uma intencionalidade, uma vontade, que justifica e julga os atos realizados,
considerando ainda suas consequéncias e o comprometimento do sujeito com suas decisfes
(Krieger, 2017).

Sua funcdo norteadora é parte de um conjunto moral, onde apresenta referéncias e
valores que podem (ou ndo) ser seguidos conforme a necessidade, em processos praticos de
tomada de decisdo ou mesmo no desenvolvimento teérico da Etica (Krieger, 2017).

Dentre os valores que podem ser elencados, os pares bom-mau/certo-errado talvez
sejam 0s mais relevantes para se pensar na moralidade, visto que com eles se justificam muitas
acOes. Entre as correntes éticas deontoldgicas (popularmente conhecidas por textos como os
cbdigos de ética profissionais) e as consequencialistas (focada no resultado final da acdo, como
0 maior quantidade de beneficiados por ela) tem-se um conjunto de préaticas que sdo voltadas
para a obrigatoriedade, para o comportamento pré-determinado e sempre focado em fazer o
que é certo (Krieger, 2017).

No entendimento a partir do bindmio certo-errado se desloca o sujeito que esta por tras
da acdo, ndo apenas em sua singularidade, mas também em sua prépria intengdo e vontade.
Para alguns fildsofos, como Aristoteles, mais do que ter um conjunto de ordens a seguir, é
necessario também pensar no sujeito que age, em como se constroi um agente cada vez mais
sébio e que se sinta mais realizado (Pastura; Land, 2016).

Esse corpo teorico ético teleoldgico, preocupado com as ac¢les e o desenvolvimento do
agente humano, tem como premissa o bem, e o ideal do homem é alcancgar a eudaimonia: a
articulacdo de varios fatores que permitem ao sujeito alcangar a felicidade, seu florescimento, a
exceléncia: ou seja, um conjunto de virtudes que foram adquiridas na vida e o carater de cada
um (intelectuais e morais para Aristoteles) (Krieger, 2017; Pastura; Land, 2016). E carater aqui

é entendido como:
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[...] um resumo daquilo que caracteristicamente fazemos. Ele é criado pela
nossa formacdo e pelos nossos préprios esforcos de autoformacdo com base
em predisposi¢Bes naturais que adquirimos geneticamente e vem a expressar-
se em muito do que fazemos. E preciso um maior esforgo para se agir de uma
maneira que seja contraria a0 nosso carater do que para se agir de uma
maneira que seja consistente com ele. E isto mostra que ¢é algo real, com
influéncias causais em nossas vidas. Talvez devéssemos considera-lo ser um
tanto quanto como uma habilidade de tocar um instrumento musical: uma
disposicdo geneticamente conferida que adquirimos por héabito ou
treinamento e por um compromisso com seus valores (Hooft, 2013, p. 25).

Assim, o foco passa a ser ndo apenas um conjunto de regras pré-definidas, obrigatorias
e externas, mas um exercicio de desenvolvimento pessoal e do modo como se ddo o0s
relacionamentos. Nao s6 o que se deve fazer, mas também quem se deseja ser, ou ainda, 0 que
se faz pelos outros mas também por si mesmo. O uso das regras é ndo sé compreendido e
assimilado, mas adequado as caracteristicas do sujeito e do contexto, a partir de um
perfeccionismo com o objeto de alcancar a exceléncia (Hooft, 2013).

Muito do pensamento aristotélico sobre virtudes e uma aposta ética pautada nestas foi
retomado na contemporaneidade, através de pensadores como: Elizabeth Anscombe, Peter
Geach, Rosalind Hursthouse, Alasdair Maclintyre e Philippa Foot, entre outros. 1sso porque
percebeu-se uma crise dentro do modelo ético da modernidade, onde as teorias que ndo se
apoiavam nas virtudes produziam condutas mecanizadas e distanciadas, o que no
relacionamento interpessoal trazia importantes prejuizos, como a falta de empatia ou um
distanciamento afetivo disfargado de neutralidade (Pastura; Land, 2016; Krieger, 2017).

Essas reflexdes e a recuperacdo das virtudes tem muito a contribuir com o campo da
Saude. Retornando a Bioética, em especial a Clinica ou a do campo biomédico, Pastura &
Land (2016) apontam como trabalhar com o modelo pautado em virtudes pode ser interessante
nesse meio. Isso porque através das virtudes o julgamento dos valores em questdo pode ser
feito com base em seus fins, na exceléncia.

Tratando-se de deliberagcBes médicas, uma decisdo envolve particularidades que ndo
sdo previstas nos manuais deontoldgicos. Devido a sua variedade, abranger todas as
possibilidades e complexidades é praticamente impossivel: "A incessante complexificacdo da
assisténcia a saude, seja no ambito dos cuidados em salde, seja no das pesquisas clinicas,
exigiu, de forma cada vez mais urgente, a readequacgdo das respostas morais™ (Krieger, 2017,
p.69). Entdo, o foco precisa ir além de fazer o certo ou seguir uma regra, é preciso entender
quais os valores em questdo, estar de acordo (ou ndo) com eles, agir conforme se acredita
(disposicdo tanto interna quanto externa), sendo um sujeito ativo e que pelo habito tornar-se

mais virtuoso (Pastura; Land, 2016).
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Trabalhar com virtudes permite a inclusdo de aspectos emocionais nas decisdes (ou
mesmo seu reconhecimento, visto que o ser humano ndo é efetivamente imparcial em suas
escolhas) compreendendo que a racionalidade ndo deveria excluir esses fatores, visto que a
moralidade e os julgamentos de valor estdo permeados por caracteristicas de quem os realiza.
N&o é apenas a a¢do que conta, mas 0 sujeito que a executa, seus motivos, sua preocupacgao
com os outros e ainda a sua busca por um desenvolvimento pessoal.

Considerando o profissional de saude, estas relacdes sdo complexas e eventualmente
conflituosas. O que o individuo deseja realizar pode ndo estar de acordo com o coletivo, com o
que se espera de sua profissdo ou ainda ser culturalmente incorreto. Alguns exemplos
ilustrativos sdo as praticas da eutanasia, do aborto e as modificacdes genéticas. Por isso, além
do fator pessoal, as profissdes possuem virtudes que sdo mais ou menos valorizadas e
incentivadas entre seus pares, buscando a integridade e um envolvimento responsavel com o

bem-estar do outro.

2.4.2 VVirtudes, desenvolvimento e amadurecimento

Entre os autores psicanalistas, Winnicott realizou uma trajetoria diferenciada ao focar
sua obra em sua teoria do amadurecimento. Esta, compreende que o desenvolvimento moral
das pessoas ndo se da pela repressao de seus desejos ou sua substituicdo por atos socialmente
mais valorizados (a sublimacdo), mas sim pelo cuidado recebido desde o seu primeiro
momento na vida, o suporte ambiental de qualidade (familia, cultura, sociedade, etc) em toda
sua contingéncia.

O amadurecimento comeca desde a hora zero e vai se estender por toda a vida, tanto
internamente quanto em suas interag0es, sendo mais ou menos favorecido pelo ambiente.
Aqui, pode-se somar a nogdo de virtude onde o processo de aquisi¢do e evolugdo do carater
humano € continuo e relacional. A moral é um trago ontologico estimulado pelo cuidado
recebido, ndo algo imposto. Para Winnicott cuidado também € o que serd praticado pelo
individuo posteriormente, pois em seu desenvolvimento saudavel pode aprender a capacidade
de se preocupar, de se responsabilizar e responde ao apelo do outro (Hooft, 2013; Loparic,
2013)",

15 Apesar de existir uma corrente denominada Etica do Cuidado dentro do campo da Etica das Virtudes, a vertente
criada por C. Gilligan possui divergéncias metodologicas e tedricas com os escritos winnicottianos que sdo
utilizados nessa dissertacdo, como o papel materno e a nogéo de responsabilidade, que justificam sua auséncia no
texto. Para mais esclarecimentos, conferir Loparic, 2013, p.49-51.
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Para ser virtuoso, assim como para ser profissional de saude, existe uma necessidade de
aprendizado, de treinamento e da criacdo do habito. As virtudes intelectuais, pressupéem o
conjunto dos saberes e a racionalidade necessaria as acOGes para que alcancem o melhor
resultado possivel (ou com menos danos e excessos). Ou seja, algo decidido, planejado e
executado (Hooft, 2013). Mas, como ja mencionado, existe uma disposi¢do interna necessaria
a virtude, que é desenvolvida através do habito e que desenvolve o carater virtuoso pela sua
continuidade e intencionalidade. Ou seja, em busca do desenvolvimento pessoal e
simultaneamente (co)respondendo eticamente aos eventos, as relacbes com 0s outros,
amadurecendo e se responsabilizando por suas deliberagbes. Assim, serdo somadas
caracteristicas singulares as desejadas socialmente e adquiridas pelo desenvolvimento pessoal
e profissional. Existem muitas listas de virtudes ao longo da historia, variando seu significado
e importancia.'®

Ser corajoso, assumir a responsabilidade, apresentar reveréncia - pela vida, por aquilo
que vai além do ser humano como seus ideais e rituais, espirituais ou ndo; ter autoestima, ter
integridade e ser cuidadoso, podem ser algumas das virtudes identificadas no que foi e sera
apresentado nessa dissertacao.

Para além de definicdes ditas universais de cada um destes termos, aqui se identificam
a coragem de atuar durante a pandemia do novo coronavirus, a responsabilidade assumida a
partir dessa escolha que é fruto de uma preocupacgao com o outro, da integridade que cada um
buscou desenvolver para lidar com as mais dificeis deliberacdes e conflitos, realizando um
cuidado acolhedor e profissional, tendo a autoestima de reconhecer a relevancia do seu papel
ao mesmo tempo que mantinha a reveréncia pela vida do doente internado em isolamento e
seus familiares.

A escolha pela Etica das Virtudes, para além de afinidade teérica e metodoldgica,
ocorre também pelo reconhecimento de que a assisténcia prestada por estes profissionais de
salde e a relacdo estabelecida entre estes, os pacientes e suas familias foi muito além do que
um protocolo ou exclusivamente racional. As decisdes envolveram moralidade e emogdes, as
virtudes citadas e o valor atribuido ao cuidado, a preocupagdo de oferecer um ambiente
acolhedor apesar do caos e de recuperar os vinculos perdidos. Houve uma disposi¢do ndo so6
individual mas também coletiva, sustentada pela cultura local e pelos principios dos Cuidados

Paliativos que norteavam as acdes e permitiram a estruturacdo de outros modos de trabalho,

'8 Hooft apresenta algumas dessas listas e seus autores em seu livro Etica da Virtude (2013), referéncia principal
desse topico e que pode ser consultada para maior aprofundamento.
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usando os conhecimentos anteriores e a criatividade para fazer as videochamadas alcangarem

uma funcao terapéutica.

2.4.3 A busca por (re)humanizacao

Entende-se também a relevancia das relages humanas como eixo central do cuidado
em Saude, o que coloca a necessidade de abordar a qualidade destas interacdes e 0 quanto
foram modificadas pela pandemia.

A emergéncia sanitaria instituida pela rapida disseminacdo e letalidade do virus Sars-
CoV-2, trouxe relevantes mudangas para as relacfes estabelecidas entre os atores envolvidos
nesse cenario. Foram as limitacGes de visitas presenciais, o isolamento social, 0 medo da
contaminacdo e 0 uso extensivo de EPI sdo algumas das alteracGes percebidas e que
restringiram os modos de interacdo possiveis, principalmente no ambiente hospitalar, além dos
desafios envolvendo alocagdo dos recursos disponiveis e de descredibilizacdo profissional por
conta de noticias falsas (Santi et al., 2021).

Esse cenario exigiu portanto muitas modificacdes, que precisavam alinhar ao mesmo
tempo as medidas de seguranca sanitaria e orientagdes de instancias nacionais e internacionais,
assim como almejar uma melhor qualidade de vida e viabilizar a relacdo profissional-paciente-
familia, temas centrais aos Cuidados Paliativos que ndo podiam ser desconsiderados nesse
contexto (Sampaio et al., 2020).

Identificaram-se algumas adaptacdes que impactaram diretamente as formas de
trabalho como: o uso de roupas especiais (EPI de paramentacdo especifica para a COVID-19)
com o intuito de proteger todos do contagio, que era desconfortavel (principalmente ao ser
usado por muitas horas) e limitavam o contato com o paciente; as mudancas no fluxo de
atendimento geral e da internagdo (Anexo I); o uso das TICs como principal (e as vezes Gnico)
meio de contato com os cuidadores; assim como a restricdo de visitas presenciais, sem
excecdo, nem nos eventos criticos (por exemplo: datas comemorativas e proximidade do
Obito). Estas sdo algumas das alteragdes que modificaram concretamente a execugdo do
trabalho (INCA, 2021).

Ao considerar que o campo assistencial em questdo faz parte da Saude Coletiva,
especificamente de uma Unidade que é gerenciada pelo SUS, torna-se necessario também
pontuar que essas reformulacgdes ndo séo algo irrefletido, mas sim, que retratam a preocupagéo
existente com uma assisténcia em salde que considere, além dos principios dos Cuidados
Paliativos, a Politica Nacional de Humanizacdo (INCA, 2021; PNH, 2003).
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A PNH (2003) em seus principios fundamentais pressupde justamente que a
humanizagdo seja inserida em todas as instancias do SUS, que exista uma indissociabilidade
entre a atencdo e a gestdo, assim como seja incentivado o protagonismo, a autonomia, a
corresponsabilidade entre os envolvidos e buscando qualidade nas relacdes estabelecidas
dentro dos servicos satde. Foi de acordo com essas diretrizes que as modificacdes assisténcias
ocorreram, visando sempre os principios citados, o acolhimento e a garantia do acesso aos
direitos aos usuarios (INCA, 2021; Lebncio Catunda et al., 2020; Teixeira, 2005).

Por si s6, essa mudanca de modus operandi pode ser dificil de pér em pratica, visto
atravessar questdes estruturais, ideolégicas ou de desconhecimento da PNH. J& era refletido
anteriormente a pandemia sobre como garantir a viabilizacdo da humanizacéo, onde existia
uma preocupacdo de como desenvolver e capacitar os profissionais a lidarem com as questfes
de saude trazidas pelos pacientes e familiares, sendo mais acolhedores e menos afetivamente
distanciados. Principalmente num contexto onde o contato tornou-se majoritariamente virtual é
necessario quebrar a falsa dicotomia humanizacao versus tecnologia, foi estratégico reconhecer
as vantagens e desvantagens de seu uso (Teixeira, 2005).

O isolamento provocado pela necessidade de medidas protetivas em relacdo a pandemia
do novo coronavirus e as alteracBes nos fluxos hospitalares levaram a alteragcbes no
estabelecimento desses vinculos. Justamente por reconhecer sua relevancia, 0 que se buscou
foram estratégias para garantir a qualidade da assisténcia e, na experiéncia vivenciada durante
o aperfeicoamento, a introducdo das TICs foi realizada com o objetivo de superar algumas
dessas limitacdes e garantir o atendimento a Unidade de Cuidado, conforme mencionado ao se
criar o Time de Comunicagdo e Acolhimento na Unidade 1V do INCA (INCA, 2021; Santi et
al., 2021; Lebncio Catunda et al., 2020).

Mesmo diante das diversas barreiras existentes, como as varias interferéncias durante o
uso das TICs, a instabilidade de conexao, a dificuldade de manejo de aparelhos, a falta de
recursos materiais, a inexperiéncia dos profissionais, enfim, apesar de tudo isso, € notéria a
intencdo dos profissionais de satde e seu proposito. Ao escolher utilizar as TIC 's se evidencia
a preocupacao com o cuidado prestado ao paciente, sendo esta compassiva e de acordo com o
que preconizam os Cuidados Paliativos e corresponde ao delimitado na PNH.

Portanto, as relagdes humanas séo ndo sé a centralidade do cuidado e dos tratamentos
de satde como da prépria manutencdo da existéncia humana. SO que vai além: "sabemos que
no trabalho em saude, ndo se pode sequer falar numa relacdo verdadeiramente terapéutica sem
que haja uma relagdo de confianca™, como Teixeira (2005, p. 595) apresenta ao recuperar a

nocdo de confiangca como algo que é fundamental as relacGes, além de pontuar o problema de
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viver numa sociedade do risco e compreender a humanizagdo enquanto algo capaz de gerar
aumento de poténcia e de singularizacdo dos individuos, sejam profissionais, pacientes ou
familiares.

A partir disso, o ultimo topico deste capitulo sera discutida ndo s6 a importancia das
relagdes interpessoais no cuidado, como outros elementos oriundos da obra do psicanalista
inglés Donald W. Winnicott, que sustentam as proximas discussdes, como a nocao de

confianca.

2.5 Winnicott e a capacidade de confiar

"Como na hipnose, coisas surpreendentes acontecem na psicanalise; mas néo
de modo surpreendente. Elas acontecem passo a passo e, quando ocorrem, é
porque sao acessiveis para o pacientes"

D. W. Winnicott

Quando se pensa em tecnologia, muitas vezes se fantasia sobre equipamentos de grande
complexidade e procedimentos extraordinarios. Entretanto, quando nos aproximamos dos
conceitos de tecnologias leves, encontra-se uma gama de atividades que envolvem as relacfes
humanas e, muitas vezes, é sem recursos tecnologicamente densos que se oferta o cuidado.

Em psicanalise, a palavra é fundamental no processo de analise. E interessante refletir
como ao longo do tempo as sessdes presenciais ganharam espaco a ponto de serem tidas como
as ideais, enquanto que o préprio Freud fez muitas sessdes por carta, numa primeira forma de

comunicacdo virtual ainda no seculo XIX:

Quero crer que Freud pode ser uma boa referéncia sobre uso provinda da
comunicacdo virtual. Suas cartas sdo um convite ao didlogo e uma alternativa
para suprir a impossibilidade do encontro. O processo da escrita fazendo
abertura que permite descortinar outros saberes ndo conhecidos: fico sempre
curioso sobre o que vai surgir. Mesmo que digamos que todo o escrito tem
um interlocutor, mesmo que imaginéario, as correspondéncias o tém de forma
mais explicita e, portanto, comprometida diretamente com o outro (Paim
Filho, 2018, p. 163).

Figueiredo (2020), reconhece também o papel freudiano nesse processo de analise
imaterial. SO que para o autor trata-se ndo de sustentar uma oposi¢do entre atendimentos
virtual e presencial, e sim de identificar as diferencas entre o ato pessoalmente e 0 remoto. 1sso

porque a virtualidade ¢ algo intrinseco ao processo de anélise, seja pela associagdo livre, seja
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pela transferéncia, o proprio inconsciente, entre outros, que torna possivel sua manutencdo no
contexto de isolamento social por vias digitais.

Para alguns casos, a psicanalise muitas vezes precisaria portar uma elasticidade para
alcancar um ganho terapéutico ao paciente. Novas condicdes de trabalho também fizeram com
que a clinica nesse modelo fosse ampliada, visando novamente melhorar a assisténcia prestada.
Contudo, o vivido através do virus da COVID-19 traz situacdes diferentes e mesmo originais,
como a obrigacdo do teleatendimento, uma imposi¢cdo desse modo de funcionamento
totalmente diferente de seu uso anterior (Figueiredo, 2020).

Portanto, € necessario uma aposta na psicanalise que se da na crenca em sua poténcia

diante desse cenario, condicionada as relagdes construidas e a cooperacao do analisando:

E esse espaco potencial que pode ser capaz, se contar com a escuta e o
pensamento do psicanalista, de trazer os elementos da realidade bruta
(excessiva ou faltante) para o horizonte de trabalho das matrizes ativas da
psicanalise em que as experiéncias emocionais poderdo ser nomeadas,
representadas, simbolizadas e transformadas, e em que as posi¢Oes subjetivas
poderdo ser alteradas (Figueiredo, 2020, p. 77).

Enquanto psicanalista, Winnicott teve contribui¢cfes que ampliaram debates anteriores,
principalmente em seu papel de psiquiatra infantil. Sua postura clinica era de um se colocar em
relacdo, compartilhar a experiéncia com seus pacientes, fazé-los viver o momento, além de
existir um trabalho compartilhado: "[...] na psicanalise propriamente dita, 0 paciente e o
analista labutam o tempo todo, dia apo6s dia, até o término do tratamento" (Winnicott,
1986b/2022a, p. 17).

Winnicott fez parte de um movimento dentro da Sociedade Psicanalitica Britanica
conhecido como Middle Group, por terem caracteristicas divergentes aos outros grupo
existentes na época*’, levando a psicanalise outras preocupacdes como a de oferecer um setting
de suporte, ndo sendo simplesmente interpretativo, mas com uma relacdo reciproca entre
analista e analisando, assim como a crenga na capacidade do proprio paciente em se fazer
conhecer, através desse ambiente ndo apenas material mas também acolhedor para essa pessoa
(Phillips, 2006).

Essas diferengas podem parecer simples mas modificam completamente o trabalho e a

forma de entender o ser humano. Assim como, o processo de desenvolvimento foi uma das

7 Segundo Phillips (2006), o Middle Group foi um conjunto de psicanalistas ingleses independentes, que n&o
aderiram a nenhuma das duas outras Escolas da época (de Anna Freud e Melanie Klein), que ndo buscaram fundar
escolas préprias (como o proprio Winnicott) e tem suas teorias mais pautadas na préatica clinica, com algumas
importantes diferencas técnicas, reciprocidade no relacionamento e a busca por uma linguagem acessivel.
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suas ideias centrais e que eventualmente retornam e organizam sua obra, inclusive, seu
vocabulario, que preza muito pela maior clareza possivel, utiliza muitos verbos para
justamente ndo passar uma ideia de algo concluido ou definitivo, Winnicott pode trazer muitas
contribuicdes e até hoje auxilia nas mais diversas clinicas, inclusive nos atendimentos remotos
(Phillips, 2006).

Ele constantemente versa sobre criangas em suas Varias idades, mas o que fica notdrio é
que o processo de amadurecimento, por ndo ser algo concluido, muitas vezes sera retomado na
vida adulta, justificando o uso do seu modo de trabalho para com as mais variadas faixas
etarias. Para ele, inclusive, a terapia € um modo de brincar, seja pela associagdo livre de
palavras, seja por jogos abertos, sempre refletindo a relacdo estabelecida ali conjuntamente
(Phillips, 2006).

Winnicott (1993a/1999)*® também foi convidado a trazer seus conhecimentos e utilizar
alguns meios de comunicacdo, em especial o radio. A sua preocupacdo sempre foi como
transmitir sem doutrinar, considerando o0 outro dessa relacdo, sem angustia-lo
desnecessariamente, como seria possivel oferecer algum tipo de ajuda mesmo que virtual. Ele
trabalhava com a ideia de que mais do que conselhos, era importante incentivar 0 outro a
encontrar suas solugdes. O profissional nesse caso, oferece a reflexdo e seus saberes técnicos
para que esse processo de decisdo ou cuidado seja adaptado ao caso em questdo, fortalecendo a
confianga em si mesmao.

Alinhar psicanalise, em especial de base winnicottiana, aos estudos propostos aqui se
da através da adocdo dos conceitos apresentados a seguir. Quando se observa o0 ambiente
desencadeado pela emergéncia da COVID-19, é possivel identificar um contexto de
inseguranca, medo da morte e do sofrimento, descontinuidade das relagdes e de suporte social,
incertezas e do papel das TIC's em diversos niveis na vida social. O que se busca neste tdpico é
demonstrar como o uso dessas ferramentas, associadas a relagdes de confianca e um ambiente
facilitador, modifica o grau de incerteza e pode gerar afetos aumentativos das poténcias entre

as pessoas.

8O texto de Winnicott data de 1957 e j& havia ali uma preocupac&o com a transmissdo de conhecimentos de
satde pelo radio. E interessante perceber que o uso de TIC’s tém uma historia bem anterior a pandemia, e que
muitos meios de comunica¢do permitiam a transmissdo de saberes e o processo terapéutico por meio virtual.
Tanto Freud com uso de cartas e Winnicott através do radio utilizaram as TIC’s de sua época para promover
algum tipo de assisténcia, seja clinica, seja de orientacéo.
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2.5.1 RelagGes humanas e ambiente facilitador

Winnicott é um autor e psicanalista inglés que propde compreender o humano voltado
para o sentido do ser, para além de um modelo naturalista ou determinista, retornado as suas
questBes mais iniciais: a infancia, ao seu desenvolvimento e ao amadurecimento emocional e
psiquico. Trabalha com a no¢do de uma necessidade de dependéncia, inicialmente da figura
materna (seja a mde ou outra pessoa que ocupe essa funcéo), que exerce a maternagem e cria
em torno daguele pequeno ser 0 ambiente propicio para que a crianca possa crescer (Klautau;
Salem, 2009; Salem, 2006).

O ambiente, portanto, pode ser um fator de impulso ou de dano ao individuo: “[...] 0
ambiente € tdo importante quando ha uma simples continuidade do ser, quanto no momento em
que provoca uma intrusdo, ¢ a continuidade ¢ interrompida de forma reativa” (Peixoto Junior,
2008, p. 955). Existe para cada ser uma necessidade de adaptacédo e de seguir as exigéncias do
meio, mas isso ndo deve ocorrer sem conseguir manter e garantir sua prépria singularidade,
sendo a diversidade um fator importante para a sobrevivéncia. Manejar essas intrusdes e torna-
las menos hostis ao bebé assim como cuidar fisicamente de suas necessidades séo tarefas
consideradas essenciais desse cuidador primario.

Como exemplo, fala-se da primeira relagdo afetiva, considerada a materno-infantil,
onde quem presta o cuidado vai de uma adaptacdo total a crianca até o processo de
independéncia, diminuindo a disponibilidade ofertada (Phillips, 2006).

Apesar da dependéncia total do infante no comeco da vida, o que ocorre é uma relacao
de reciprocidade: "O bebé confia na firme atencdo da mée para a sua sobrevivéncia. E a mae,
por sua vez, depende e precisa das pessoas a sua volta." (Phillips, 2006, p.26). Fica assim
evidente a importancia das relagbes familiares, mas também culturais e ambientais no
crescimento, pois 0 bebé é capaz de socializar, de desenvolver contato com as pessoas e disso
tirar sua satisfacdo. Além disso, o processo de dependéncia, por mais que seja modificado ao
longo do tempo, permanece existindo em certo grau nos vinculos afetivos, sendo a
independéncia nada mais que o reconhecimento dessa necessidade de suporte.

O desenvolvimento infantil estd diretamente ligado a esse espaco que circunda o bebé e
necessita de uma confiabilidade minima para que ocorra sem falhas ou mesmo ndo acontega.
Viver a experiéncia de um cuidado suficientemente bom é o que leva a crianga a
confiabilidade, porque no inicio da vida o amor familiar é justamente poder oferecer cuidados
e um ambiente que permita o seu desenvolvimento de forma gradual e um processo de
amadurecimento continuo (Winnicott, 1965a/2023; 1965b/2022b).
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Dessa relagédo inicial teremos a nogdo do confiar, onde a crianca aprende a crer na
estabilidade e permanéncia do mundo ao seu redor. Sendo o ambiente portador de um
facilitador, esse suporte confiavel tornard possivel o desenvolvimento da crianca e sua
sensacdo de continuidade de ser como pessoa durante a vida adulta, justamente atraves da
experiéncia de cuidado (Winnicott, 1965b/2022b; Klautau; Salem, 2009; Hopkins, 2003).

Essa relacdo de dependéncia expbe a necessidade da interagdo com o mundo,
oferecendo um suporte nédo so6 fisico como também social e afetivo. Esse processo relacional
iniciado na primeira infancia ira culminar no que recebera o nome de confianca, tratando de
um processo onde a crianga tem suas necessidades assistidas e passa a confiar interna e
espontaneamente no ambiente, o que significa que introjeta essa confianga, sentindo-se mais
segura para ser, ndo precisando tanto reagir e se defender previamente de invasdes potenciais
(Klautau; Salem, 2009).

Apesar de se referir a cuidadores de criangas, mas sendo plenamente aplicavel a
adultos, é preciso sempre identificar as necessidades singulares, entendendo que ndo se trata de
realizar vontades ou cumprir rigorosamente protocolos, para Winnicott (1965a/2023), é
necessaria uma adaptacdo de quem presta o cuidado as necessidades, construindo uma relagédo
real e ndo apenas se fechando aos conhecimentos de sua profissdo ou papel. Segundo o autor:
"[...] proporcionarmos uma estabilidade que ndo é rigida, mas viva e humana, com a qual o
bebé ja pode sentir-se seguro. E em relacio a isso que o bebé cresce, e é isso que ele absorve e
copia." (p.45).

Além desse primeiro processo, a confianca também se desenrola nas relagdes com o
meio posterior, sobretudo quando o individuo € colocado diante de situacBes desafiadoras. O
tensionamento causado pelas variadas situagdes da vida coloca a pessoa diante da necessidade
de reproduzir e exercitar essa confiangca que foi adquirida primariamente. Sendo o ambiente,
portanto, estruturado e portador de facilitadores, o individuo consegue atualizar essa crenca no
ambiente e assim suportar as adversidades sem grandes prejuizos psiquicos (Salem, 2006).

O desenvolvimento emocional, portanto, é atravessado pelas relagbes, sendo uma
condicdo constituinte da propria existéncia humana. Além disso, a importancia do meio em
que se insere, enquanto espaco geografico e emocional-familiar. Segundo Lejarraga (2008a, p.
89): “A mola propulsora do desenvolvimento do individuo é o proprio estar vivo e as
potencialidades inatas para o amadurecimento, mas o processo de crescimento sO se
desenvolve se houver um ambiente facilitador”.

Assim, vé-se a relevancia de pensar também o papel da familia. Iniciado pela funcédo

materna e seu suporte ambiental, para Winnicott (1965a/2023) é possivel perceber a
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continuidade desses lacos e do cuidado ao longo de toda vida e mesmo a necessidade da
manutencdo e expansao dos circulos interpessoais, que funcionam como potencializadores do
individuo e que se mantém também devido as suas contribuicdes. A reciprocidade favorece o
amadurecimento e os vinculos, com sua estabilidade flexivel.

Contudo, a vida humana ndo é um processo linear onde o desenvolvimento pode se dar
em fases bem delimitadas e definitivamente superadas. Eventualmente acontecem retornos a
processos anteriores, as regressdes, porque as tensdes ambientais ou o suporte que necessitava
ndo foi suficiente, ou ainda uma situacdo muito além do que era capaz de lidar naquele
momento. As falhas, em especial as ambientais e relacionais, interrompem a continuidade do
ser, visto que muitas vezes ndo sdo considerado 0s processos internos dos individuos, como foi
0 caso de paciente, familia e equipe de saude que vivenciaram as incertezas da pandemia de
COVID-19 e os impactos da internacao hospitalar em isolamento (Peixoto Janior, 2008).

Enquanto um afeto humano que costuma funcionar de modo aumentativo e amplia o
potencial de cada individuo em sua interacdo, é justamente em contextos complexos como o
provocado pela COVID-19 que percebe-se 0 quanto a confianca se faz notar na sua auséncia.
A fragilidade da vida exposta pelo virus criou oportunidade para diversos tipos de discursos e
um ambiente repleto de reatividade, desconfianca, medos variados, situacbes ameacadoras,
entre outros impactos nas relagdes, ampliando sentimentos de soliddo e a descontinuidade de
muitos vinculos (seja pela distancia fisica, seja pelo rompimento).

A indeterminacdo marcou esse periodo e sua incerteza lancava uma sombra sobre as
relacBes, exigindo ainda mais uma confiabilidade no tratamento e nas pessoas que estdo lhe
oferecendo cuidados. Sentir-se seguro se tornava uma necessidade coletiva, diante de tantas

ameacas, desconfiancas e do trauma sofrido por muitos.

2.5.2 Integracdo, psiquessoma e a experiéncia corporal

Assim como o ambiente participa do desenvolvimento psiquico, ndo é diferente com o
desenvolvimento corporal. Além das condigdes genéticas, Winnicott aproxima a ideia de
psiqué da natureza humana e seu modo de operar, onde bioldgico e psiquico ndo se dissociam.
Psiquico e somatico estdo inter-relacionados em uma complexidade crescente. O corpo se
molda dia-a-dia em suas experiéncias, sendo estas vivenciadas na psique: “Gradualmente, a
psique chegaria a um acordo com o corpo, de tal forma que, na salde, deveria existir um
estado no qual as fronteiras corporais seriam também as fronteiras da psique” (Peixoto Junior,

2008, p. 927).
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O bebé, no inicio de sua vida, inicia um processo de entendimento com a propria
experiéncia fisica que é atravessado pela imaginacdo. Com o tempo, suas sensacOes e
movimentos vao sendo assimilados a uma no¢do de si mesmo e uma integragdo, conseguindo
diferenciar dentro-fora, e o si mesmo do outro. Sem o estabelecimento da unidade psiquessoma
o0 entendimento de si mesmo se torna inviavel (Marchesini, 2010).

A integracdo depende dessa inter-relacdo, mas também do ambiente e da capacidade
imaginativa. Esta Gltima é um processo de interacdo com a realidade direta, diferente da
fantasia, que ja pressupde um desenvolvimento mental de um mundo interno. A elaboracdo do
mundo real através da imaginacdo desenrola-se por toda a vida, se complexificando no
processo de amadurecimento, e sendo uma fungdo psiquica primaria é a base deste. A no¢édo de
ego, portanto, sera diferente de outras abordagens: um ego corpéreo, uma psique que elabora o
somatico e que se desenvolve a partir dos cuidados materno-ambientais (Marchesini, 2010).

Ao se pensar em mente ou em psiquico, € comum tentar se atribuir um local anatémico
ou ideal onde esses processos ocorrem. Porém, ndo se trata de uma sobreposicdo de psique e
soma, do tipo que localiza a mente no cérebro ou os pensamentos dentro da cabeca. Nem € a
dicotomia mundo interior e exterior, o processo atribuido ao lado de dentro é uma
compreensdo da propria existéncia pelo individuo, de entender a si mesmo diferente dos outros
(Marchesini, 2010; Peixoto Janior, 2008).

A mente é, justamente, 0 que emerge da interacdo psiquessoma, uma consequéncia do
amadurecimento, que funciona em parceria sem deixar de lado suas especificidades
contemplando a necessidade inata a integracao.

Outro diferencial relevante da obra de Winnicott é seu conceito de satde. Diferente de
outras abordagens que focam na salde enquanto auséncia de doenca biologica, porque
percebeu que ndo ter sintomas fisicos ndo era suficiente para afirmar um desenvolvimento
normal ou saudavel, principalmente do ponto de vista da satide mental (Dias, 2003).

Se diferencia da psicanalise tradicional também nisso, pois mantera apenas a nogédo de
que doencas psiquicas sdo de causa psiquica, enquanto que sua leitura psicossomatica segue
por outros caminhos, ndo aceitando causas deterministas nem partindo das patologias para
falar do que € saudavel. Até porque a saude € justamente a capacidade de continuidade do ser
apesar das contingéncias (Dias, 2003; Winnicott, 1988/1990).

Na perspectiva winnicottiana podemos dizer que a tendéncia inata a
integracdo, a provisdo ambiental, o estabelecimento da relacdo psique — soma,
0 desenvolvimento da capacidade de manter relacdes objetais, a existéncia de
uma tendéncia rumo & independéncia, a capacidade de sentir culpa e de se
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preocupar representam uma propensdo do individuo a estabelecer sua salde
mental. Aqui, a salde é entendida como uma condicdo inerente a natureza
humana que é a base tedrica e conceitual da teoria do amadurecimento
humano (Marchesini, 2010, p. 33-34).

Segundo Peixoto Janior (2008), existem trés de seus aspectos fundamentais na teoria do
amadurecimento para Winnicott: 1) a entrada do bebé em contato com a realidade externa, Il) a
percepcdo de que habita o proprio corpo e, por fim, I1l) a integracdo da personalidade. Estes,
ndo sao simples, ndo seguem sempre uma linearidade ou ainda algo definitivo, visto que se
pode estagnar em um processo ou mesmo retroceder diante de um trauma.

Assim, ser saudavel ou ser doente também depende das relacfes estabelecidas ao longo
do desenvolvimento, do ambiente e do movimento inato de integracdo. No processo de
amadurecimento, entdo, o sentimento de seguranca nas relagdes e o funcionamento corporal
caminham juntos. Como este ndo se encerra na infancia e diante de um momento como o da
pandemia causada pelo SARS-Cov-2 de contatos fisicos distanciados, desconfiangas e ameaca
a integridade fisica, entender que 0 humano se funda nas suas relacfes de apoio e dependéncia
em suas vulnerabilidades se torna um ponto de partida para pensar o0s cuidados ofertados no

campo da Saude (Peixoto Janior, 2008).

2.5.3 Trauma

As ameacgas, em especial a externa, podem receber o nome de trauma. Winnicott
(1989a/1994) aponta justamente o papel da dependéncia e das relacbes afetivas no
desenvolvimento infantil, tendo a figura materna a funcdo de ajudar o bebé a oscilar entre a
frustracdo com os fatos ocorridos e a sua crenca de onipoténcia, sua capacidade de acreditar,
variando conforme o desenvolvimento emocional criangca. Até certo ponto, o trauma pode ser
um evento normal ou pelo menos esperado, que leva da dependéncia absoluta a relativa, mas
como um resultado final diferente: “[...] 0 trauma é a destruicdo da pureza da experiéncia
individual por uma demasiada intrusdo subita ou impredizivel de fatos reais, e pela geracdo de
odio no individuo, 6dio do objeto bom experienciado ndo como &dio, mas delirantemente,
como sendo odiado” (Winnicott, 1989a/1994, p.114).

Por tanto, ndo serdo todos os eventos traumaticos, e sim aqueles que gerarem a quebra
de confianga no meio e em quem deveria prestar os cuidados esperados e poder contar,
causando uma intensa ansiedade e sofrimento méaximo. Portanto, essa figura de confianga é um

fator protetivo para o individuo, em especial a familiar (Winnicott, 1989a/1994).
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Phillips (2006) ainda explica que a experiéncia traumatica é aquela que ndo se
consegue compreender, estando muito além do alcance daquele individuo naquele momento. O
trauma, entdo, é a reacdo que se tem a intrusdo sucedida no ambiente, que provoca a quebra da
continuidade de ser. O impacto emocional costuma ser tao intenso que ¢ nomeado ‘“‘agonia
impensavel”, justamente por ser algo dificil de explicar em palavras, maior que o sentido usual
de ansiedade, de dificil integracdo e representacdo por parte da pessoa. Outra palavra que

ilustra é colapso:

Vejamos: a expressdao “agonias impensaveis” enfatiza a radical sensacdo de
morte psiquica que nem sequer pode ser pensada porque acontece numa
época pré-verbal e pré-psiquica; o termo “colapso” alude a ruptura do si-
mesmo unitario e a interrupcdo de todos o0s processos béasicos do
amadurecimento; e o termo ‘“trauma” refere-se também a ruptura da
continuidade de ser, enfatizando, contudo, o desencontro entre o ambiente e 0
individuo (Lejarraga, 2008b, p. 129-130).

No caso da crianca em desenvolvimento, o papel da figura materna ndo s6 é protetivo,
mas que esta também tem a funcédo de ir apresentando 0 mundo aos poucos, e as pessoas que
Ihe circundam, familiares e profissionais de salde, deveriam oferecer justamente o apoio para
que o trabalho materno fosse concretizado. O sentimento de seguranca € desenvolvido
justamente com esse apoio, esse suporte que comega na primeira infancia e estende-se por toda
vida, através de atitudes que limitem os efeitos negativos do ambiente, principalmente os
eventos inesperados e incompreensiveis, assim como oferecer um cuidado as necessidades
latentes (ndo exatamente ao demandado).

Segundo Winnicott (1993a/1999, p. 102): “Esperamos que cada crianga adquira
gradualmente o sentimento de seguranca. Deve existir no intimo de cada crianga uma crenca
em algo; ndo s6 algo que é bom mas algo que é confiavel e duradouro, ou que se recupera
depois de ter sido magoado ou de se ter consentido que perecesse”. O autor, a0 apresentar o
desenvolvimento da seguranca na criancga, vai justamente pontuar a relevancia do papel
ambiental e social, mas tambeém, da importancia da relacdo estabelecida entre o par materno-
infantil nessa construcao.

Porém, em muitos contextos criticos é justamente isso que se perde ou se afasta. Para
além da contribuicdo tedrica relevante do autor, ainda pode-se perceber o impacto de um
momento dramatico em sua vida e obra. Enquanto era estudante de medicina, ele esteve

envolvido com os eventos da | Guerra Mundial, perdendo varios amigos e trabalhando como
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voluntéario em enfermarias e depois como o tnico médico de um destroier™®. Depois, j& como
pediatra, durante a Segunda Guerra Mundial participou da assisténcia a crian¢as que foram
separadas de seus pais como forma de protegé-las dos perigos dos ataques aéreos em Londres
(Phillips, 2006).

O ato de lidar com criancas institucionalizadas evacuadas e afastadas de suas familias
pela guerra modificou e ampliou algumas de suas reflexdes e teorias. P6de ndo s6 observar 0s
efeitos nocivos da privacdo causada pelas falhas ambientais como também os movimentos
realizados pelas criancas ao tentar recriar um contexto que permitisse a continuidade do ser e
depois seu processo de retornar ao lar. Segundo Lescovar (2004, p. 44): “Este novo fato veio
corroborar suas hipéteses anteriores sobre a influéncia dos fatores ambientais na salde
psiquica dos individuos e também sobre o reconhecimento da obrigatoriedade da inclusdo da
avaliacdo ambiental para realizacdo de um diagnostico completo em saude mental”.

A crenga no ambiente é portanto, um reflexo da capacidade de confiar, que inicia ao
comeco da vida mas se prolonga durante toda a existéncia. Winnicott (1993a/1999) depois de
suas vivéncias profissionais e com as guerras, procurou identificar quais condicdes seriam
necessarias para 0 ambiente ndo ser danoso. N&o se trata apenas de um espaco fisico, social,
cultural e material - 0 que ndo invalida sua relevancia e seu peso; mas de como também o
provedor de cuidados oferece os recursos existentes e afetivamente se relaciona com o outro.
Winnicott, segundo Salem (2006, p. 89): “Passou, assim, a encontrar na confianga estabelecida
nas primeiras relacGes e reproduzida no enfrentamento dos obstaculos do meio um conceito
que caracteriza a qualidade do vinculo com o ambiente”.

Por isso também que ndo basta ter o ambiente ideal, com as melhores condicfes
materiais ou que estar nos piores cenarios € garantia de fracasso do cuidado. Sem idealismos, o
que se oferta é o todo possivel, com seus erros e acertos. Winnicott (1993a/1999) inclusive usa
a expressdo ‘“‘suficientemente bons” para reforcar essa dimensdo de realidade da experiéncia,
da relacdo construida entre aquela mae e aquela crianga, ou ainda, aquela equipe de saude com
aquele paciente. Ser “suficientemente bom significa vocé e eu.”, ele diz (1993a/1999, p.141),
reforcando que hd uma dimensao relacional, humana, afetiva e honesta.

O processo de desconstrucdo e desorganizacdo socio-ambiental impulsionado pela
pandemia do novo coronavirus pode ser comparado aos eventos das duas grandes guerras
mundiais, em sua letalidade, mas também por seus efeitos extremos e generalizados,

impactando todas as instancias, aumentando desigualdades e a pobreza. No contexto aqui

19 Um tipo de navio de guerra que protege outros maiores, langando torpedos.



85

estudado, observou-se ndo s6 0s rompimentos que esses eventos potencialmente traumaticos
trouxeram, mas como as equipes de salde foram capazes de ofertar cuidado a pacientes e
familiares apesar de tudo (Birman, 2020).

Ao trazer a capacidade de confiar e a importancia do ambiente para que isso ocorra,
propde-se um cuidado que, novamente, reforcard os vinculos existentes, assim como outros
principios da PNH e dos Cuidados Paliativos, visto que além de reconhecer a singularidade do
usudrio assistido, existe a preocupacdo em oferecer um cuidado de qualidade que ndo se
restringe a indicadores mas sim, que se pauta numa adaptacdo e oferta suficientemente boa

para cada momento.

2.5.4 O holding através das TIC’s

Portanto, apos identificar a centralidade da relacdo entre os profissionais de salde -
unidade de cuidado e do reconhecimento da criacdo de vinculos entre esses atores no ambito
da saude, questiona-se qual foi impacto gerado pela introducdo das TICs (em especial a
videochamada) nos Cuidados Paliativos Oncoldgicos Exclusivos realizados na Unidade 1V do
INCA durante a pandemia do novo coronavirus teve nesse contexto e quais as repercussoes
desta nas relagdes paciente-equipe-familia, como uma estratégia utilizada para garantir o
respeito aos direitos, a humanizagéo, a qualidade e a continuidade do servico.

Ao considerar que a internacdo hospitalar em isolamento por rastreio para COVID-19,
ha inevitavelmente uma quebra da continuidade de vida, ou seja, € um desses momentos
tensionadores e por vezes agressivos por seus procedimentos e pelo afastamento da vida
cotidiana.

Essa continuidade ndo se limita aos eventos recentes, sendo desenhada desde o
principio do desenvolvimento conforme Medeiros e Aiello-Vaisberg (2014, p. 51) nos
apresentam: "Pensamos que a experiéncia de continuidade de ser que pode ser vivida pelo bebé
que € pura sensibilidade esta na base da experiéncia de continuidade de ser ou de continuidade
dramética do viver em outros momentos da vida". Essa sustentacdo a continuidade de ser é
inspirada no conceito holding na teoria winnicottiana.

A equipe multiprofissional que presta cuidados aos pacientes pode funcionar como
facilitador dentro da hostilidade da situacdo de internacdo hospitalar, desenvolvendo um
ambiente de suporte que oferte os cuidados fisicos, sociais e afetivos, tornando-se uma
referéncia de seguranca diante de uma situacdo potencialmente desorganizadora, e
principalmente de dependéncia (Winnicott, 1958a/2021).
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Além do holding, outro conceito winnicottiano aplicavel ao trabalho de profissionais de
salde é o de handling, diretamente relacionado ao primeiro e que diz respeito ao manuseio que
existe nas praticas cuidados: “O manuseio, portanto, descreve a provisdo pelo meio que
corresponde mais ou menos ao estabelecimento de uma associagdo psicossomatica” (Peixoto
Junior, 2008, p. 943). Tanto nas praticas que envolvem toques corporais como na forma de se
expressar ao cuidar (mostrando satisfacdo, pela expresséo facial, gestual, postura corporal),
remetem ao cuidado da mée com seu bebé, onde além de lhe dar um banho o faz sorrindo e
brincando. Por isso a prestacdo de cuidados aos pacientes internados, independente da faixa
etaria, nunca é apenas uma tarefa técnica, mas também é afetiva e relacional.

O proprio autor, em uma palestra realizada na década de 70 no Reino Unido, trabalha a
noc¢do de cura e tratamento de um outro ponto, destacando a importancia da confiabilidade no
ambiente hospitalar. Porque, em situacdes como a velhice e o adoecimento, existe a
necessidade de se reconhecer o lugar da experiéncia de dependéncia, e o cuidado precisa ir ao
encontro desta, se adaptando as suas necessidades: "Como médicos, assistentes sociais e
enfermeiros, somos chamados a ser humanamente (e ndo mecanicamente) confidveis, a ter
uma confiabilidade embutida em nossa atitude geral” (Winnicott, 1986b/2022a).

Dias (2010) ainda reforga que a dependéncia e a confiabilidade estdo integradas
profundamente ao entendimento winnicottiano do que € o cuidado. E este, quando busca ser
suficientemente bom, confiavel, oferece ao individuo o suporte necessario para lidar com o
meio, principalmente a seguranca, a estabilidade e a previsibilidade. Esse apoio também pode
ser chamado de holding, uma sustentacdo psiquica que favorece a confianca interna do outro
(Winnicott, 1958a/2021).

Em sua teoria do desenvolvimento primitivo, Winnicott (1958a/2021) analisa e
demonstra algumas diferencas nos estagios de desenvolvimento dos bebés (e mesmo a vida
uterina) e como estes impactam ao longo do amadurecimento e também o inicio do processo
de reconhecimento do outro e de si mesmo: "Portanto, quando um ser humano se percebe uma
pessoa relacionada a outras pessoas, um longo caminho ja foi percorrido em termos do
desenvolvimento primitivo" (Winnicott, 1958a/2021, p. 286).

No desenvolvimento emocional inicial, trés processos acontecem bem cedo: a
integracdo, a personalizacdo e a realizagdo. O primeiro trata dos processos complexos que

levam a assimilacdo de percepcdes e entendimento sobre si, 0 proprio corpo e o outro. Mas

20 Apesar de parecidos em portugués, confianca e confiabilidade sdo ideias diferentes.A primeira pressup&e uma
capacidade de acreditar e se vincular a partir do que o ambiente oferece; enquanto confiabilidade envolve um
estado de dependéncia e necessidade de suporte (Salem, 2006).
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isso é algo que se inicia mas nunca termina, e para alguns é um medo experienciado: a
desintegracdo, assim como existem casos de ndo integracdo (Winnicott, 1958a/2021).

Ja a personalizacdo diz respeito sobre o sentimento de habitar o préprio corpo:
"Novamente, € a experiéncia instintiva e a reiteracdo das silenciosas experiéncias de cuidados
corporais que constroem, gradualmente, o que poderiamos chamar de personalizacdo
satisfatoria” (Winnicott, 1958a/2021, p. 290). O terceiro processo pode ser compreendido a
partir da relagdo construida com o mundo externo e sua realidade.

Existe, portanto uma necessidade de continuacdo, uma temporalidade enquanto algo
vivido e compartilhado, promovendo a integragdo entre os eventos acontecidos na vida, o
corpo bioldgico e a psique desde seu principio. Segundo Ab’Saber (2021, p. 13-14):
“Winnicott seria, assim, um dos poucos analistas em cuja obra tedrica haveria um verdadeiro
lugar para a nocdo de experiéncia, uma produtividade humana que, de qualquer modo que
pensemos, implica uma jornada pelo tempo”.

Essa valorizagdo do tempo e da experiéncia, sua integracéo e a continuidade que o ser
experimenta pode ser algo dificil de se alcangcar em um cenario onde justamente o individuo se
encontra vulnerabilizado por um adoecimento, em ambiente hostil e afastado da familia, mas
ndo € impossivel.

Por tanto, nesse contexto o uso de TIC's, em especial da videochamada, pode alcangar
0 status de recurso de suporte porque permite a recuperacdo de uma referéncia perdida: o
contato com os familiares. Porque justamente o apoio ofertado nas experiéncias humanas tem
um carater relacional, que € iniciado na figura materna e na primeira relacdo de total
dependéncia que uma pessoa pode experienciar. Assim, utiliza-se a videoconferéncia para se
reaproximar os vinculos afastados (paciente-familia) e criar novos (equipe-familia).

A videochamada, sendo realizada enquanto instrumento terapéutico, pode favorecer 0s
profissionais a oferecerem uma experiéncia de continuidade do ser e uma relacdo de suporte
possivel para a Unidade de Cuidado, e assim faz com que o ambiente seja menos estranho e
hostil, para ter novamente algum grau de seguranga, ser mais toleravel, aumentando a sensacéo

de confianca dos envolvidos.

E possivel compreender também o holding como provisdo ambiental
suficientemente boa, 0 ambiente de holding, o que langa o conceito para além
da figura materna e traz a nogdo de cuidado de modo a abranger outros
fatores implicados no inicio da vida do bebé que ndo a mée concreta: pai,
avos, médicos, grupos sociais, momento histérico e politico (Medeiros e
Aiello-Vaisberg, 2014, p. 51).
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Sendo suficientemente bom, ou seja, dotado dessa capacidade de criar uma situacdo
afetiva de cuidado onde o humano pode desenvolver-se, a triade paciente-familia-equipe pode
construir uma relacdo auténtica e funcional, capaz de abarcar as demandas emocionais e
fisicas, de modo que se reforca o sentimento de seguranca e crenca na qualidade do ambiente.

Né&o se trata de um conceito prescritivo ou valorativo, mas sim, de um processo onde o
cuidador é capaz de assumir o seu papel na dinamica real da interacdo. E um reconhecimento
de si mesmo, do outro, e ndo menos importante de suas potencialidades e limitacdes. Para
Winnicott (1958a/2021), inclusive, o processo terapéutico trata-se mais de uma experiéncia
vivida inteiramente e em conjunto ao cuidador do quanto de conhecimento este disponibiliza
ou racionaliza durante o tratamento ofertado.

A confianca, portanto, é fruto desse meio acolhedor e capaz de nutrir as necessidades
do ser, e acreditou-se que € possivet al.cancar isso até em situacGes-limite como as que foram
experienciadas durante a pandemia do novo coronavirus. E se foi possivel, foi justamente

porque todos buscaram ser suficientemente bons.

2.5.5 Reconhecimento

Em seu livro Luta por reconhecimento (2011), o filésofo Axel Honneth utiliza-se em
diversos momentos do pensamento winnicottiano. Discorre especialmente sobre a dependéncia
infantil e 0 modo como essa relacdo com o mundo se constroi a partir das interacdes com o
meio. Tanto para ele quanto para Winnicott, a confianca ndo é entendida como no senso
comum, mas sim, algo que se da pela dindmica socioafetiva iniciada na infancia e que vai se
replicando ao longo da vida.

Honneth (2011) utiliza em especial a nocdo de reconhecimento, colaborando para o
entendimento do modo como cada um dos atores desse cenario (pacientes, familiares e
profissionais de saude) se auto percebem e percebem-se entre si, numa relacdo de
reciprocidade (ideal) e na busca por alcancar as expectativas criadas em torno de si: 0 paciente
gue aguarda um tratamento eficaz, a equipe que almeja um paciente colaborativo para realizar
seus procedimentos, os familiares que desejam a recuperacdo de seu ente querido, sdo alguns
dos exemplos que podemos levantar nesse contexto.

Por justamente ndo ser um campo neutro e livre de interesses, mas portador de relacdes
de poder e outros desniveis, as relagbes construidas no contexto hospitalar demandam esse
reconhecimento também enquanto uma dimensdo normativa, onde cada pessoa, além dos

préprios direitos, concede aos outros 0s mesmos, pensando num bem comum.
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Apesar da assimetria existente, existe o fator humano na dindmica relacional e da
necessidade de ser reconhecido pelo outro. Seja enquanto pessoa (para além do paciente
passivo), seja enquanto um profissional de salde prestando seu trabalho de forma digna e
valorizada pela instituicdo, o reconhecimento gera uma co-respondéncia, pois a interacao que
ocorre d& respostas que podem ser favoraveis ou ndo e que impactam no sentido do trabalho
realizado e do cuidado recebido. Por isso, ser reconhecido e reconhecer estdo diretamente
ligados, inclusive aparecendo nas entrevistas realizadas e sendo analisados mais a frente.

Ademais, Honneth (2011) também apresenta a necessidade na autoimagem normativa
de que ela seja constantemente reforcada pelo outro em sua interagdo. Pensando no paciente
oncoldgico com doenca avangada e internado em isolamento, é inegavel a necessidade de
suporte constante do outro, e, na inexisténcia desse cuidado socioafetivo (por exemplo, se
fosse restrito apenas a protocolos e técnicas) ou na auséncia de um ambiente que ofereca
segurancga, o potencial de sofrimento e o risco de uma desorganiza¢do emocional e identitéria
(como vemos em quadros de extrema ansiedade e desorientagdo cognitiva) sdo evidentes
(Santi et al., 2021; Kuybida et al., 2021).

Sobre esse ideia de reconhecimento estreitamente compartilhado na obra de Honneth,
afirma Pimenta (2012, p. 83): “demonstrar que a capacidade do individuo se relacionar
com o outro dentro do processo dialético de reconhecimento em seus outros dois
niveis (direito e solidariedade), estd intimamente ligado ao desenvolvimento de sua
autoconfianga e de sua “capacidade de estar s6”.

Honneth (2011) ainda apresenta trés dimensdes do reconhecimento, a saber: o direito,
enquanto relagcBes juridicas, o paciente ndo ser privado de seus direitos; o amor, pela
recuperacdo dessas relacbes afetivas primarias e sua importancia; e a solidariedade, a
existéncia de relagdes de confianca entre as pessoas, assim como a estima social.

Estas ampliam a viséo sobre as relagbes humanas e intersubjetivas, levando em conta
motivacdes sociais e mesmo afetivas nessas interacfes existentes. No campo assistencial do
contexto pandémico se destacam as situacOes de soliddo e isolamento, por isso, a seguir essa
especificidade ambiental sera trabalhada, junto com o conceito capacidade de ficar sozinho,

que mostram o quanto as relagdes interpessoais e o reconhecimento sdo importantes.
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2.5.6 Isolamento e a capacidade de ficar sozinho

"A base da capacidade de ficar sozinho é um paradoxo; é a experiéncia de
estar sozinho quando mais alguém esta presente"

Winnicott

A capacidade de ficar so € resultado é um fenémeno que é possivel em uma relacdo
especial, onde a pessoa que acompanha 0 bebé estd realmente presente simbdlica ou
materialmente (seja pela sua concretude, seja por coisas que a representem), ao que o autor
nomeou como relacdo de ego, que explica: "[...] € uma relacdo, entre duas pessoas, uma das
quais esta, em todo caso, sozinha; talvez ambas estejam sozinhas, e ainda assim a presenca de
uma é importante para a outra" (Winnicott, 1965b/2022b, p. 37).

Destaca-se também a constante interacdo meio interno e externo, pois para o autor sdo
indissociaveis. Utilizando brevemente da teoria da psicanalista Melanie Klein, Winnicott
demonstra que essa capacidade de estar é também dependente de um objeto bom interno em
seu mundo interior individual, que justamente sera recuperado para 0S momentos necessarios,
tornando a soliddo um processo mais toleravel porque consegue esperar o retorno do que esta
ausente e ficar sozinho por um tempo (Winnicott, 1965b/2022b).

Nesse contexto, o papel do ambiente externo é justamente de oferecer a protecdo
necessaria a essa solitude, e na relacdo que é aparentemente paradoxal, porque esta so reflete
justamente a presenca de alguém que esteve disponivel para estar junto, que levou o individuo
a criar a sua prépria nocdo de eu (ja que em "eu estou sozinho", ja existe a demarcacdo do eu e
sua integridade) e que por isso é capaz de sustentar estar consigo mesmo porque sabe que o
outro ndo desapareceu totalmente (Winnicott, 1965b/2022b).

Portanto, estar sO ndo € a priori um problema, principalmente se 0 ambiente consegue
fornecer o suporte necessario, se o periodo ndo se prolonga muito além do tolerdvel e se o
individuo tem um objeto bom interno capaz de ser acessado. Novamente, interno e externo se
mostram inseparaveis, sendo a confiabilidade essa constante interacdo e fortalecimento desse
apoio que vem de fora mas que precisa ter sido interiorizado também (Winnicott,
1965b/2022b).

Ao ser capaz de ficar sozinho, o bebé apreende sua integracdo porque consegue nao s
identificar-se enquanto totalidade como a se sentir mais relaxado diante das muitas
interferéncias externas que experimenta, desenvolvendo um ambiente interno que torna a

presenca da mae cada vez menos necessaria (Winnicott, 1965b/2022b).



91

Gradualmente, o ambiente que apoia 0 ego €é introjetado e construido dentro
da personalidade do individuo de modo a fomentar a capacidade de ficar de
fato sozinho. Mesmo assim, teoricamente ha sempre alguém presente, alguém
que, no fim das contas equivalente, inconscientemente & mae, a pessoa que
nos dias e semanas iniciais estava temporariamente identificada com seu
bebé, e na ocasido ndo estava interessada em mais nada além de cuidar desse
bebé. (Winnicott, 1965b/2022b, p. 43).

J& foi falado um pouco do papel da familia e cuidadores e agora pode-se mencionar a
importancia da atuacdo da equipe multiprofissional no contexto estudado. Como foi
apresentado, a capacidade de ficar s6 depende da estrutura psiquica interna do individuo mas
também das suas relacbes construidas com o meio, em especial o que fornece um apoio que
sustente o paradoxo de estar sozinho e acompanhado.

Retomando a ideia de dependéncia, em especial nos contextos de salde e adoecimento,
é possivel refletir justamente a importancia do trabalho realizado pelos profissionais de satde
nos mais diversos contextos. Talvez as especificidades do cenario pandémico tenham
modificado muitas atividades, gerado novas obrigac6es e desafios diarios, mas, ndo superou a
necessidade de se desenvolver uma relacionamento humano com o paciente, por mais breve
que fosse.

Winnicott (1986b/2022a) descreve alguns principios que tratam de situacdes cotidianas
no trabalho em salde e servem para refletir sobre como este tem sido realizado: hierarquia,
relacdo de (co)dependéncia, efeitos no profissional do ato de cuidar, identificagdo cruzada,
gratiddo, holding e crescimento pessoal.

Apesar de uma instituicdo ser formada por hierarquias e isso se refletir (com frequéncia
de modo negativo) no cotidiano hospitalar, o autor observa a primazia da relacdo interpessoal,
como se sumissem essas estruturas burocraticas (pelo menos em como as pessoas se sentem
frente ao atendimento), visto que o foco do atendimento se desenha ali, no ato de ter uma
pessoa doente dependendo de cuidados e de ter um profissional atuando como cuidador, o que
nédo pressupdem nenhuma relacao de superioridade (Winnicott, 1986b/2022a).

Essa relacdo instituida no contexto do adoecimento trata ndo apenas da dependéncia da
pessoa doente, mas também do fato aparentemente Obvio, mas que deve ser o tempo todo
recordado: pacientes precisam de profissionais de salde tanto quanto a equipe precisa ter
pessoas estejam doentes para serem atendidas. Isso se reflete nos efeitos que o profissional de
salde experimenta quando exerce o cuidado. Winnicott (1986b/2022a) apresenta cinco
aspectos que a posicdo de cuidador torna preciso lidar: a) evitar o moralismo e n&o realizar
julgamentos; b) poder dizer quando ndo tem dominio de determinado conhecimento; c) a
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confianca oferecida s passivel de ser sustentada no ambito profissional; d) é necessério
manejar a transferéncia, acolher as demonstracdes afetivas, senti-las (e tratd-las em ambiente
préprio), mas ndo provocéa-las; e por ultimo, €) o trabalho pode gerar sofrimento no outro,
muitas vezes de forma necessaria (como o corte em uma cirurgia), e € preciso cuidar para que
justamente a vida néo se reduza ao trabalho e seu peso.

Existe também a identificacdo cruzada, que difere da empatia por ter um carater de
reciprocidade, colocando-se no lugar do outro, mas deixando que o outro também faca o
mesmo, sendo muito importante nas relacbes humanas. Esse tipo de identificacdo, contudo,
pode ser eventualmente prejudicial, como no caso das delirantes com projecoes e atualizacdes
errbneas (e mesmo psicéticas), ou ainda estar ausente, 0 que causa um esvaziamento da relacéo
pela indiferenca, impactando profundamente a forma como se reconhece o outro (Winnicott,
1986b/2022a).

Outro aspecto que muitas vezes se entrelaca ao reconhecimento é o evento da gratidao.
Para muitas pessoas, o trabalho s6 é evidente quando ocorre um erro, e em geral ndo existe
uma valorizacdo do que foi bem feito e nem recordam do cuidado recebido. Mas ha também
individuos que ndo s6 agradecem como planejam dar presentes, mas para esses, ha maioria das
vezes, € um evento que ocorre como um apaziguamento de conflitos (Winnicott,
1986b/2022a).

O holding, nesse processo, estd diretamente ligado com a capacidade de fornecer um
ambiente facilitador, do tipo que funciona como esse ato especial de segurar que é tdo
necessario nos momentos de dependéncia do adoecimento. Assim, além da cura no sentido
médico, para Winnicott (1986b/2022a) abre-se a oportunidade de um cuidar-curar, onde as
condicdes oferecidas sdo capazes de promover o crescimento individual: "Num setting
profissional, dado o comportamento profissional apropriado, o doente pode encontrar uma
solugéo pessoal para problemas complexos da vida emocional e das relagdes interpessoais; o
que fizemos ndo foi aplicar um tratamento, mas facilitar o crescimento” (Winnicott,
1986b/2022a, p.141).

O tipo de isolamento considerado saudavel por Winnicott é aquele onde existe essa
sustentacdo ambiental suficientemente boa e a presenca de um outro. Contudo, os eventos da
pandemia trouxeram outras experiéncias de distanciamento, muito mais desagradaveis e

algumas mesmo patologicas, por expor demais as fragilidades e a incerteza da existéncia:

Hoje vivemos momentos de tensdo fisiolégica e psiquica porque, no
isolamento experimentado por cada um, ha uma invasao de acontecimentos, da
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realidade que realgca o iminente risco de morte a cada nova perspectiva de
perda, abandono e luta pela sobrevivéncia. A camada mais profunda e
protegida do self sente-se exposta aos riscos de aniquilamento e de abandono
(Maggi, 2020, p. 171).

A mesma autora (Maggi, 2020) apresenta a importancia da onipoténcia e da ilusao®
como meios de tornar possivel que o individuo recobre um sentimento de poténcia, onde mais
do que acreditar numa salvacdo, ele se sinta capaz de recriar sua realidade apesar das
condicdes em que esta. A funcdo do suporte ambiental é entdo auxiliar a: “encontrar sentido e
nomear seus objetos internos para servir de ego auxiliar a dor do paciente. Possibilitar um
encontro empatico com o outro, mantendo a distancia necessaria anunciada pela técnica"
(Maggi, 2020, p.170).

Winnicott (1989a/1994), quando apresenta sobre o medo do colapso, descreve um
conjunto de medos e mecanismos de defesa (como 0 medo da morte, o do vazio) que sdo uma
resposta a eventos angustiantes do inicio da vida que ndo puderam ser apreendidos naquele
momento. O trabalho do profissional, em especial do psicanalista, € tornar possivel lidar com
essa atualizacdo do trauma ou vivéncia passada e oferecer um suporte capaz de sustentar que
essa nova experimentacdo permita outras possibilidades e caminhos, ou seja, 0 resgate da
poténcia criativa apesar da vivéncia do sofrimento, um sentido novo.

Por isso, houve o esforgco, por parte da equipe, em tornar 0 ambiente mais seguro,
recuperando os vinculos possiveis entre paciente-familia, mesmo ndo sendo algo vivenciado
satisfatoriamente por todos. O cuidado ao paciente internado em isolamento hospitalar no HC
IV foi realizado tanto respeitando o que era possivel dos preceitos dos Cuidados Paliativos, das
Politicas de Humanizacdo, e também, por uma oferta de cuidado que pode-se considerar de
acordo com o0s conceitos apresentados da obra winnicottiana até aqui. A seguir, sera
apresentada a insercdo das videochamadas como um instrumento de reconexao afetiva, assim

como compreender o impacto do uso das TICs nas relagbes Equipe-Paciente-Familia.

21 A ilusdo na psicanalise ndo se refere a algo dissimulado ou falso, e sim um produto da realidade psiquica. Para
Svartman (2000): "nossos pacientes precisam acreditar que podem criar com a imaginagéo tudo de que precisam,
até atingirem a possibilidade de dispensar tal fantasia onipotente”. Quem realiza o cuidado precisa oferecer um
suporte que apoie a pessoa no contato com a realidade, favorecendo a area ilusoria (que no adulto inclui a arte,
objetos transicionais, a capacidade de ficar s6, entre outros) e o devaneio saudavel. Como exemplo pode-se pensar
no paciente em seu leito imaginando suas primeiras atividades ao retornar para casa, e em como receber o contato
da familia e da equipe o ajuda a acreditar que é um desejo concretizavel até que este ocorra. Aqui, mais do que a
criacdo de falsas expectativas, se trata da recuperacdo da capacidade de projetar um futuro e confiar nas relacées,
da sensacao de que a sua vontade é capaz de mudar a realidade (a onipoténcia).
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CAPITULO Il - “Mesmo de longe a gente estava perto”: videochamadas e reconexio

afetiva

"Testemunha também seria aquele que ndo vai embora, que consegue ouvir a
narracao insuportavel do outro e que aceita que suas palavras levem adiante,
como num revezamento, a histéria do outro: ndo por culpabilidade ou por
compaixdo, mas porque somente a transmisséo simbélica, assumida apesar e
por causa do sofrimento indizivel, somente essa retomada reflexiva do
passado pode nos ajudar a néo repeti-lo infinitamente, mas a ousar esbocar
uma outra historia, a inventar o presente."

Jeanne Marie Gagnebin

O perfil de atendimento da Unidade IV € voltado para pacientes oncoldgicos em
cuidados paliativos exclusivos nas mais variadas gravidades e locus da doenca. Mas, com a
pandemia, além do cancer, esses pacientes poderiam ter COVID-19. Além dos casos
positivos, existiu a preocupacdo com a contaminacdo dos outros pacientes, o que rendeu a
testagem e o isolamento compulsérios, junto com a restricdo de visitas e acompanhantes. E
sem 0s cuidadores perdia-se uma parcela importante do que € preconizado nos Cuidados
Paliativos, prejudicando a todos os atores dessa trama.

A auséncia era pesada para os familiares, mas também para os profissionais, que se
guestionavam como seria possivel mitigar essa situacdo. A criatividade e as trocas
interprofissionais (e mesmo interinstitucionais) ajudaram a desenhar protocolos e
intervencdes com o objetivo de mudar o que fosse possivel desse contexto tdo tragico.

Enquanto evento concreto, estar afastado do leito do ente querido, ainda mais em
momento de adoecimento grave e num mundo extremamente confuso por uma pandemia
mortal era dramatico, angustiante. As distancias existentes entre as pessoas foi o ponto de
partida de um projeto de cuidado voltado para atender pacientes e familiares separados por
uma internagdo em isolamento.

No periodo estudado, referente ao que ficou conhecido por Segunda Onda, a alta de
casos e de oObitos levou ao fortalecimento do que ja vinha ocorrendo ha alguns meses, e do
reconhecimento da relevancia das TIC's em varios setores, incluindo a internacéo hospitalar.
Seu manejo foi se incorporando a préatica didria (ou recorrente) de algumas categorias

profissionais.
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O trabalho nesse periodo foi intenso, e, muitas vezes, sobrecarregado. Mas foi
possivel, e adiante serd apresentado um registro dos eventos e percep¢des daquele momento.
Mais que uma descri¢do ou simples recuperacdo do que foi verbalizado pelos entrevistados, o
resultado exposto € uma criacdo artesanal, bricolagem, interpretativa e pessoal de tudo o que
foi vivenciado no processo de pesquisa e ndo se pretende a uma verdade, ou ser definitivo. E
um kintsugi do que foi compartilhado enquanto pesquisadora-sujeito-participante,
remontando os pedacgos ceramicos da pratica clinica com a liga de ouro da teoria.

O capitulo que se apresenta pretende, entdo, iniciar a discussdo dos resultados
encontrados, comecando pelas trés categorias principais e comuns aos dois grupos
entrevistados: a) O uso da videochamada e seu impacto; b) contexto pandémico e seu
impacto; e c) a relacdo entre paciente-familia-equipe.

O primeiro item, discorre sobre o uso da videochamada e seu impacto, esta contido no
item 3.1 e em seu titulo refere os verbos ver, sentir, saber, que ilustram um pouco da relacéo
construida com as chamadas de video, de meio de comunica¢do a uma reconexao afetiva entre
0s participantes e como percebem o uso das TIC's no periodo e no futuro.

A categoria seguinte, o item 3.2, analisa os efeitos da pandemia, os impactos causados
na vida dos entrevistados, principalmente no cuidado ao paciente oncoldgico em cuidados
paliativos internado em isolamento por causa desse contexto. A terceira categoria evidencia
0s impactos na relacdo paciente-familia-equipe (item 3.3), com as mudancas ocorridas e 0s
efeitos da videochamada na criacdo de vinculos. As inferéncias anteriormente enumeradas
(quadro 3) referentes as trés primeiras categorias também fazem parte do texto, como seu fio
condutor.

O uso das TIC's aqui relatados se referem principalmente aos teleatendimentos e
reunides virtuais, a mediacdo de videochamadas e as visitas virtuais, que séo algumas das
assisténcias prestadas a partir de dispositivos eletrdnicos, no caso, através de tablet

institucional®?

. Essas atividades foram executadas por alguns profissionais (mas ndo todos),
assim como ndo eram realizadas com todos os pacientes e familiares, pois seguia 0S processos
institucionais estipulados e atualizados conforme a necessidade (Cabral; Krieger, 2023).

Os profissionais de satde aqui apresentados sdo parte de uma equipe maior que sofreu

muitas alteracdes ao longo dos primeiros meses da pandemia do novo coronavirus. Enquanto

%2 Uma curiosidade é que o aparelho recebeu o nome de Antdnio Tablet, que além de um reconhecimento de sua
funcdo na equipe (como um membro honorario) especificava o lugar desse aparelho entre todos os outros
(existiam varios no hospital, mas s6 o do isolamento foi nomeado).
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organizagdo institucional, a mudanga dos fluxos de trabalho foi um elemento comum,
contudo, vivido de modo completamente diferente por cada categoria profissional.

A Instrucdo de Servico N° 304.1800.022 (Anexo A), reordenou as atividades de
diversas profissfes a partir de setembro de 2020. Ela descreveu todo o fluxo desde a chegada
do paciente na emergéncia até a internacdo na Unidade 1V, com acompanhamento até o
desfecho (alta ou 6bito). Incluia também a organizacdo de atividades administrativas, de
maqueiros, recepcionistas e até mesmo a entrega de refeicdes.

A preocupacdo com o funcionamento seguro da assisténcia aos pacientes incluia,
portanto, varios niveis e ndo apenas categorias da area da satde. Aqui, serdo apresentadas as
alteracbes apenas de algumas profissdes porque correspondem a funcdo exercida pelos
entrevistados e o0 impacto da pandemia em cada uma delas.

A Enfermagem, na internacdo hospitalar da Ala COVID-19, era responsavel por todos
0s processos desde a admissdo até o ébito ou saida da enfermaria (alta ou troca de andar),
com a elaboracdo do plano de cuidados, coletar o teste de coronavirus, curativos, medicagdes
entre outras condutas especificas do manejo de sintomas. Além disso, ficavam responsaveis
pelo contato com a familia em caso de alta ou 6bito nos periodos noturno, finais de semana e
feriados. Eventualmente identificavam situacfes ou eram solicitados a realizar
videochamadas com as familias de pacientes graves.

No caso do 6bito por COVID-19, havia ainda a orientagcdo de vinda ao hospital de um
familiar ndo contactante e o destino dos pertences do paciente. Tudo isso foi somado ao
cotidiano da enfermagem, além da necessidade de paramentacdo completa constante e a
limitacdo de entradas nos leitos, e suas orientacOes frequentes sendo exclusivamente por
telefone, foram alguns dos fatores que geraram sobrecarga, como sera visto mais a frente.

O Servico Social assumiu a fungdo essencial nesse periodo de contactar as familias e
organizar o contato de referéncia. Essa pessoa escolhida ficaria responsavel por receber as
ligagbes do hospital - o boletim diario ou noticias de oObito e alta, ou ainda o envio de
documentos pendentes e outras necessidades a serem resolvidas online ou presencialmente,
durante a semana.

A Psicologia atuou com os pacientes portadores de COVID-19 (presencialmente) e
seus familiares (por videoconferéncia), conforme a demanda identificada ou sinalizada por
outros membros da equipe. A partir dos atendimentos a unidade de cuidado se organizava a
videochamada, nos casos em que se reconheciam seus beneficios para os envolvidos e se

possuiam as condi¢cBes minimas para tal (acesso a internet, disponibilidade de horario, etc.).
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Em alguns casos (conforme a identificacdo da necessidade), também se ofertava o
atendimento de pds-6bito pelo ambulatério de luto virtual.

A Nutricdo realizava seu plano de cuidados a partir dos dados obtidos pela equipe
multiprofissional, reavaliando diariamente a dieta dos pacientes e a distribuicdo das refeicOes.
A realizagéo de videochamadas foram excecoes, relacionadas a um evento espacial como um
aniversario, que apesar da pandemia permaneceu sendo uma tarefa realizada em prol de um
cuidado mais afetuoso com os pacientes e familias.

Ja a Capelania foi muito reduzida no periodo, visto que muitos dos voluntarios ndo
podiam mais estar presencialmente no hospital. Ndo consta essa categoria na Instrucdo de
Servico mencionada, mas o entrevistado detalha o processo de mudanca de seu trabalho,
sendo reinserido na assisténcia aos pacientes atraves da identificacdo de demandas espirituais
em alguns pacientes e familiares por parte da equipe de linha de frente. Apds a sinalizacéo, a
Capelania passou a realizar videochamadas aos casos que apresentavam demanda.

Além do trabalho enquanto profissional especifico, existe nos Cuidados Paliativos
uma valorizacdo da atuacdo em equipe multiprofissional. Contudo, a pandemia causou um
afastamento, considerado negativo pelos entrevistados, porque ndo se podiam mais fazer
reunides como eram feitas, as discussdes de caso ficaram mais restritas, e poucas categorias
conseguiram interagir diretamente. Dentro das proprias categorias aconteceram situacdes de
afastamento, seja por periodos de licenca, seja pela participacdo ou ndo na Ala COVID-19.

A atuacdo em equipe era mais vidvel entre as pessoas que eram fixas do setor, mas,
para 0s outros que possuiam uma rotatividade maior, era mais dificil se entrosar e mesmo
aprofundar relagdes com pacientes e familias. E ainda, ndo se pode esquecer que no periodo
estudado a COVID-19 era uma doenca ameacadora e o setor de isolamento era evitado.

Com tantas mudancgas nos fluxos de trabalho, a escolha por discutir a introdugéo das
TIC's e seus impactos se da pelo reconhecimento de que esta ocorreu numa tentativa de superar
algumas das limitacbes impostas pela pandemia e garantir o direito ao atendimento
humanizado aos pacientes e seus cuidadores.

A criacdo do Time de Comunicagdo e Acolhimento na Unidade 1V, fez parte disso e
desenvolveu um modus operandi para atender as necessidades percebidas. O Boletim
informativo diario, por exemplo, era um instrumento onde além das informagdes clinicas e
medicamentosas, se apresentavam dados como as condicOes de sono, alimentacao, entre outros
itens que se baseavam em perguntas comuns feitas por familiares e permitiam uma maior
sensacdo de aproximacdo. Ainda, dava abertura para pedidos e queixas, 0 que ajudou a

construir um dialogo mais aberto entre equipe e cuidadores.
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Diferente da videochamada, o Boletim era realizado por ligagéo telefénica, em um
horario padronizado diério. Criava-se uma referéncia e organizava o funcionamento, visto que
reduzia as ligacbes para a instituicdo procurando por informacdes ao longo do dia. Os
familiares e profissionais consideram um canal de comunicacdo funcional, s6 que limitado.
Para muitos, faltavam outras dimensdes nesse contato.

J& a chamada de video era mais pontual, dependia da organizacéo e agendamento entre
os profissionais e os familiares, e muitas vezes priorizava situacdes de despedida e reunides
familiares. Sua realizacdo ndo tinha também uma duracéo pré definida, mas ndo demorava
mais que alguns minutos, o suficiente para estabelecer o contato necessario entre 0s
envolvidos.

A realizacdo das videochamadas focava no acolhimento, suporte emocional, incentivo
ao dialogo e expressbes afetivas, além de outras abordagens de acordo com a categoria
profissional a realiza-la. Usada de modo criativo, permitiu o contato com diversas pessoas
simultaneamente, em varios locais e muitas trocas entre paciente-equipe-familia.

Para além do sentido da audicdo, que era o Unico alcancado pela ligacédo telefénica, a
videochamada abria a oportunidade de ver, e a visdo do outro permitia entender melhor o que
estava acontecendo com o paciente, conhecer os profissionais donos da voz ao telefone
(mesmo com a paramentagédo) e enxergar o0 rosto do ente querido. E por mais que ndo fosse
igual ao estar fisicamente presente na funcdo de acompanhante, esse gesto de cuidado foi

considerado um diferencial majoritariamente positivo, como sera apresentado a seguir.

3.1 Ver, sentir, saber: uso da videochamada e seu impacto

A comunicacdo humana é um evento para além das palavras. Mesmo que verbalizar
seja uma de suas possibilidades, ndo é a Unica e precisa envolver todo um conjunto de
comportamentos e acbes. E um ato, um gesto, produzido pelo conjunto de experiéncias
compartilhadas (seja o idioma, a cultura) e manifestado corporalmente.

N&o é diferente no campo da salde, ao contrario, possivelmente é ainda maior. Numa
atividade profissional que comecga pela queixa ou pela preocupagcdo com algum sintoma,
comunicar é onde o cuidado acontece. E durante muito tempo essa comunicagdo foi
exclusivamente presencial.

Mas o ser humano, desde a tecnologia da fala, e depois da escrita, vem criando meios
de oferecer cuidado, de interagir em prol da melhora da vida do outro. A densidade tecnoldgica

no ultimo seculo dentro do campo biomédico tem produzido novos tratamentos e dilemas,
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aliando-se ainda a outras tecnologias que comecaram em campos diferentes. Assim, as
Tecnologias de Informacdo e Comunicagdo tornam-se parte instrumentos da equipe
multiprofissional.

Esse processo de insercdo das TIC's tomou um rumo diferente com os eventos iniciados
com a disseminagdo mundial do novo coronavirus e o decreto de medidas sanitarias rigidas a
partir de marco de 2020. Além da prdpria circulacdo de noticias e do gesto coletivo de
desenvolver formas de manejar a situacdo (pesquisas, buscas por tratamento, vacinas, etc.), foi
identificado como o uso dos meios virtuais poderiam minimizar alguns dos problemas, e se
investiu nisso rapidamente.

Alguma resisténcia existiu, por falta de formacdo, treinamento para manejo ou mesmo
crenca pessoal, mas o fato é que em alguns meses as TIC 's estavam sendo parte essencial do
trabalho de muitas equipes. Mas, a comunicacdo s6 era possivel por causa do desejo de dizer.

Os gestos que desapareciam ao telefone, eram identificaveis pela videochamada. A voz,
seja no teleatendimento seja na videoconferéncia, ganhou muita importancia, porque gerava
reconhecimento. E mesmo com a paramentacdo completa, que restringia muitas das expressoes
faciais, exista para os familiares a clareza dos olhos, sobrancelhas, maos.

O gesto de segurar, telefone ou tablet, sustentavam mais que os aparelhos, sustentavam
pessoas, familiares e pacientes afastados por uma internacdo hospitalar em isolamento. O
holding e o handling dos profissionais nesse momento permitiram que o ato de telefonar ndo
fosse apenas uma atividade técnica ou obrigacdo. Seu suporte mitigou 0s impactos negativos
daquele momento, procurando diminuir 0s rompimentos que a separacdo gerou com a busca
por um ambiente menos hostil.

Né&o a toa, a palavra mais utilizada para descrever o uso da videochamada é acalanto.
Tendo por base uma linha psicanalitica que discute o desenvolvimento humano e valoriza 0s
processos mais precoces, ressalta-se o uso de um termo que remete justamente ao cuidado
materno, ao ato de segurar proximo de si (que remete ao calor humano), dar colo, embalar e
cantar para um bebé dormir.

O sono é uma das primeiras experiéncias de separacdo da vida e a maternagem faz do
acalanto um momento de relaxamento e apaziguamento desse afastamento, conforme as TIC's
foram descritas por alguns entrevistados. Winandy (2009) em seu trabalho como
musicoterapeuta apresenta ainda que os acalantos, as canc¢fes de ninar, tem pelo menos duas
funcles, a primeira justamente em diminuir e elaborar simbolicamente o0 medo da separagéo -
ndo s6 do bebé mas também da mée, como de: "[...] favorecer os lagcos de comunica¢do mée-

pai-bebé, uma vez que esta expressao é capaz de agregar outros elementos necessarios para
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que haja a instalagdo deste vinculo, como o olhar, o falar, o cantar e o contato corporal”
(Winandy, 2009, p.6).

A calma, a tranquilidade, o conforto, sdo expressdes recorrentes entre os familiares
entrevistados ao se referirem a realizacdo das videochamadas. Nao porque fosse um evento
emocionalmente favordvel em todas as situacBes, mas porque tornava visivel e concreta a
interacdo da triade paciente-equipe-familia, reforgcava e recuperava os vinculos fragilizados

pela auséncia. Como apresenta a familiar:

Para a gente que é familia € muito angustiante ndo poder estar perto, ndo
poder ver o que estd acontecendo, saber como 0 paciente esta. Entdo essa
chamada de video veio como um acalento mesmo, sabe? Da gente poder falar
para ele ficar mais calmo, eu percebi que na hora ele acalmou, ele conseguiu
falar comigo, vocé entregou o tablet na mao dele, assim...foi de uma
importancia sem tamanho (F1).

O alivio de poder ver o do paciente apaziguava as angustias alimentadas pelo
distanciamento, e havia a valorizacdo da possibilidade de ver expressdes faciais: "mesmo por
videochamada nao tinha o contato fisico mas tinha um contato olho no olho. E o sorriso que
vocé ndo vé so pelo telefone, um sorriso...” (F8), 0 que gerava apoio e acolhimento.

N&o é ao acaso que os familiares descrevem a importancia do ato de ver. Ver, ouvir e
falar aparecem como necessidades basicas na manutencdo dessas relacGes. A unido desses
sentidos permita um contato mais interativo. Por mais que o telefone transmitisse a voz, a
videochamada somava a possibilidade de ver e ouvir o paciente diretamente, o que foi muito
valorizado pela familia. Alguns até fizeram a diferenciacdo do telefone-videochamada: “O
contato via telefone é um contato mais simples. A videochamada faz uma proximidade, vocé
consegue ver, sentir, saber o que a pessoa esta expressando facialmente. Isso faz uma
aproximacao muito maior, se torna muito maior” (F10).

O papel do telefone, enquanto TIC’s, acabou tendo para os atores entrevistados uma
funcdo diferente. Muitas vezes, esteve associado a uma comunicacdo mais distanciada,
relacionada a dados técnicos, transmissdo de informagdes. Mesmo com a preocupacao de ser
mais humanizado, existe algo na experiéncia da ligacdo telefébnica que ndo parecia ser
suficiente afetivamente.

Mcluhan (2007), um comunicador social que desde os anos 60 defende que 0os meios
de comunicagdo podem ser experimentados como extensdo do ser humano, ao falar sobre o

telefone o descreve da seguinte maneira:
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O telefone é um meio frio, ou de baixa definicdo, porque ao ouvido €
fornecida uma magra quantidade de informacdo. A fala é um meio frio de
baixa definicdo, porque muito pouco é fornecido e muita coisa deve ser
preenchida pelo ouvinte (Mcluhan, 2007, p. 38).

No contexto pandémico, a falta de materialidade das informacdes foi um ponto
recorrente. Com o excesso de informagdes circulantes, de muitas reportagens sobre o tema a
noticias falsas, as ligacbes poderiam ser tomadas como algo muito superficial ou
simplesmente burocratico. Dependendo de como esse processo era conduzido, era percebida
como uma ligacdo fria, como o proprio meio de comunicacgdo. A fala estava restrita ao campo
do verbal e da sua entonacdo, sem as outras manifestagdes da linguagem néo verbal que tanto
contribuem para a interagdo humana.

Ver, portanto, acaba sendo um verbo frequente, porque agrega mais camadas a essa
comunicacdo. Além do falar e do ouvir, aproxima e reforca o que ja foi ou estd sendo
transmitido, como uma familiar descreve: ”Eu acho que a dor seria maior, a preocupacao
seria maior se a gente ndo conseguisse ver. Porque o ser humano tem isso: vocé pode falar,
mas enquanto a gente ndo Vvé, é diferente, o ver é muito importante” (F5). Ou seja, poder
observar o outro permitia um melhor entendimento do que estava acontecendo ao paciente,
uma maior confianca na equipe, assim como reforcar o vinculo que encontrava-se
distanciado.

Entdo, um dos efeitos identificados do uso das TIC's € que o ato ver o0 paciente trazer
consolo e uma minimizacdo da situacdo de isolamento para pacientes e familiares. Através de
uma realidade compartilhada, mesmo que em poucos minutos diante de uma tela, familiares e
pacientes poderiam de certo modo repousar, diminuir um pouco o estresse do periodo vivido,
como diz uma profissional (P2): “transmitir a imagem acalentava um pouco. Ndo atendia
100% mas acalentava um pouco, se criava uma... esperan¢a, uma calma, enfim, diante da
situacdo”.

Winnicott (1971a/2019) descreve justamente uma area na experiéncia humana que seria
onde a pessoa se sente pessoalmente presente, sem necessariamente se referir a uma
interioridade ou ao mundo exterior. Esse € 0 espaco potencial, que a partir da confianca
consegue estabelecer um viver criativo, e funciona como lugar intermediario, de apoio diante
das tensOes da realidade internas e externas.

Segundo Martins (2023), o real se compde no espaco potencial a partir de fenébmenos
transicionais, que sdo objetos experienciados singularmente. Mais do que representar ou

substituir algo, eles tém a funcdo de promover a continuidade da presenca do outro (seja a
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mde, seja um cuidador). Com o passar do tempo 0s objetos transicionais podem ser diluidos
entre varias coisas, como 0 processo de brincar, as experiéncias artisticas, culturais, religiosas,
entre outras atividades criativas. Por isso esses fendmenos podem ser retomados em qualquer
momento da vida e do seu amadurecimento (Socha, 2010).

E relevante pensar nesses objetos porque eles sd0 comuns, mas possuem uma
significacdo maior que a sua materialidade objetiva: como o tablet que também pode ser uma
janela de contato entre pacientes e familias. Exerce sua funcdo de aparelho eletronico, mas a
cada videochamada concebe experiéncias subjetivas singulares, fazendo uma ponte entre
paciente-familia, mediando esse contato.

A imagem que aparece na tela, pode, numa leitura winnicottiana, ser tomada por uma
ilusdo que viabiliza a aproximacdo do desejo subjetivo de contato paciente-familia com a
realidade externa da internacdo hospitalar, transmitida por meio virtual. Pois na
impossibilidade da presenca fisica, o tablet usado criativamente pela equipe possibilita a
comunicacgdo, acessando esse lugar potencial que a transicionalidade dispde, melhorando a

confiabilidade no ambiente e o compartilhamento da realidade entre os envolvidos.

Tanto a experiéncia de ilusdo pode ser reatualizada frente a situacdes que
exigem uma nova apropriacdo pessoal da realidade, quanto o objeto
transicional pode voltar a exercer sua fungdo frente a ameaca de uma situacdo
traumatica ou de grande instabilidade emocional no ambiente. De todo modo, a
transicionalidade atravessa todo o ciclo da vida humana (Socha, 2010, p. 46).

Ver, sentir e saber, portanto, sdo verbos que explicitam bem essa interacdo realizada
através da videochamada: o ato de ver amplia os sentidos (visdo e audicdo) e o entendimento
da realidade: "Mesmo sendo por video eu estava falando com ela, eu estava vendo, podendo
saber 0 que estava acontecendo, vendo que ela estava bem” (F6).

O desenvolvimento desse breve espaco onde a interagdo ocorreu gerou uma fonte de
reconexdo afetiva e aproximacao familiar, compartilhando um lugar imaterial visivel apenas
no tablet, onde essas pessoas que estavam geograficamente afastadas se encontravam unidas:
"quando a gente estd numa videochamada é como se estivesse frente a frente com a pessoa.
Por mais longe que esteja... é uma distancia, mas ao mesmo tempo se torna mais proximo,
estamos visualmente nos falando, isso faz uma diferenca muito grande" (F10).

E, mesmo no caso em que o desfecho foi a finitude, este espaco trouxe ndo s6 um
pouco de conforto como buscou acessar a capacidade de confiar, através de um suporte

suficientemente bom e das relagdes estabelecidas. Pois, para os profissionais a videochamada
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também tinha um papel muito especial na assisténcia. Como ja mencionado, a sua insercao fez
parte de todo um projeto visando a maior humanizagdo e garantia dos direitos dos usuérios.

A relacdo equipe-familia foi diretamente afetada pelo isolamento, ao ponto de em
muitos casos ndo terem nem a oportunidade de se conhecer sem ser por telefone. Entdo, com a
criacdo do Time de Comunicacao, procurou-se justamente reduzir esses prejuizos.

Os profissionais de salde entrevistados compreendiam as angustias das familias e se
preocupavam: Buscou-se transmitir e orientar 0 maximo possivel, mas sabia-se que a maior
vontade dos familiares era estar presente. Entdo, usando as TIC's se comecou a oportunizar
mais interacOes e a relagédo entre equipe-unidade-de-cuidado se desenrolou.

Essa estrutura de cuidados considerou também as questdes éticas que envolviam a
exposicdo de pessoas, as informacdes com que se trabalhavam e os efeitos emocionais que
eram capazes de causar, procurando sempre o que produzisse maior beneficio para o0s
envolvidos.

Por isso, a videochamada também tornou possivel aos cuidadores conhecer a equipe do
isolamento e viabilizou sua interacdo através do meio virtual. N&o foi um processo facil, por
causa das limitagdes de contato, mas o uso de TIC's colaborou: "passou a ser um referencial
importante essa chamada e para nés também a chamada passou a ter também um outro valor,
acho que nédo equiparado ao contato presencial e tal, mas ela teve uma valoragéo que fez com
que a gente utilizasse isso de recurso também" (P1).

Contudo, receber e realizar os teleatendimentos ndo era uma tarefa apenas com efeitos
positivos. Profissionais e familiares identificaram ndo apenas momentos dificeis durante os
eventos como também apontaram algumas ambiguidades relevantes.

A primeira era diretamente relacionada a preparacdo e postura durante a chamada de
video. Existia uma apreensdo sobre o que seria visto durante a videoconferéncia, muitas vezes
com expectativas negativas da parte dos familiares ou o desejo de ver mas com medo do que
iria presenciar (algo frequente quando havia piora do quadro clinico), como afirma a familiar:
“Eu ficava feliz de ver e, ao mesmo tempo, ndo sei se era medo ou se era pena de ver ele
sofrendo, e querendo ou ndo se ele sofre a gente também. Eu ficava feliz com ele, que ele
estava bem na medida do possivel, mas ao mesmo tempo ficava com pena, com medo” (F7).

Além do que seria visto, existia cuidado com o que se mostraria. Os familiares se
esforgavam para parecer estar bem, apresentar uma imagem para o paciente que ndo causasse
impacto negativo ou preocupacdo: "Porque eu sempre quando eu ia receber ela na
videochamada eu me preparava muito pra dar uma expressao feliz pra ela" (F8).
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Mas, assim como o acalanto remete ndo apenas a tranquilizacdo do bebé também
permite a mée elaborar seu medo de separacdo, as videochamadas eram um momento de apoio
mutuo, onde ndo s6 o familiar procurava transmitir palavras de conforto e reaproximacéo
afetiva, do mesmo modo percebia-se 0s movimentos dos préoprios pacientes em transmitir algo
que pudesse apaziguar o sofrimento do cuidador: "E ela, mesmo sabendo do sofrimento dela,
de todo o problema, ela passou tranquilidade para a gente, conversou, falou com a gente. 1sso
ai foi muito importante, demais. Eu sentia que ela estava em paz" (F4).

Para alguns, o evento trazia boas surpresas, mas a alegria era apenas momentanea,
durante a videochamada, com piora do sofrimento apds. Ainda, existia o sofrimento de durar
pouco tempo ou de n&o ter tantas oportunidades, pois acontecia apenas uma vez ao dia (de
segunda a sexta, em horario comercial): “SO tivemos, infelizmente, a oportunidade de 2
videochamadas. Mas aliviou bastante, eu acho que o olhar pela tela era o que dava para ser
No momento, sim, a gente conseguiu, s6 que assim, a gente queria mais, mais tempo” (F12).

Além da ambiguidade que causavam durante seu processo de realizacdo, as
videochamadas tinham outro fator que era marcante para os entrevistados: o fato de ser o Unico
meio de contato possivel. Muitos aceitaram o teleatendimento por resignacdo pois entendiam
que era a Unica opcdo naquele momento e consideraram que nao ter nem isso seria muito pior.

Ainda, por mais que existisse um fluxo de informacGes através dos boletins diarios,
estas nem sempre eram recebidas na frequéncia que a familia gostaria, gerando ligacdes
extras ou mesmo visitas ao hospital. Para estes cuidadores o maior desejo era estar presente,

entdo todo contato existente parecia pouco ou aliviava temporariamente:

E um momento muito complicado porque vocé sabe que o seu ente querido
esta debilitado, que estd numa situacdo bem complicada, e vocé nao poder
estar ali do lado, vocé acaba tendo apenas aquele contato momentaneo
quando um funcionario entrava em contato com a gente para poder ter
aquele periodozinho. (F10)

Existia uma preferéncia por estar presencial, tanto pela falta dos outros sentidos (o
tato, o olfato) que ficaram restritos ao ouvir e a pontualmente ver, como pela frequéncia em
si, que parecia sempre distante da ideal. Mas ndo sé pela quantidade em si e sim pela
limitacdo da escolha: “Por isso eu ficava chateada porque eu ndo podia fazer nada, ndao
podia falar com ele quando eu quisesse” (F3), conforme afirma uma familiar que remete a
impoténcia e a frustracdo causadas pelas restricGes da época. A mesma ainda completa: “4
gente era obrigada a aceitar. Mas realmente se eu pudesse eu estaria com ele 1a4.” (F3).

A videochamada, por mais potente que tenha sido, ndo era a opcao ideal para todos,
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para alguns houve um sentimento de falta e insatisfacdo. Ainda, dependendo do vinculo
prévio entre paciente e familia, também poderia despertar sentimentos de culpa, fracasso e

tristeza:

A videochamada de um lado é bom, depende de quem, porque eu sou assim
Mmuito... eu s6 acho que eu sou muito sentimental, muito chorona, sabe?
Tinha muita coisa, a gente tinha muita coisa junto e aquilo pra mim sé foi
pior. Porque vocé estd vendo ali o sofrimento da pessoa, a pessoa estd
querendo sair daquela situacdo e vocé ndo pode fazer nada. Entdo fica ruim
tanto para um lado quanto para o outro. (F3)

Os impactos do uso das videochamadas, portanto, envolvem fatos positivos e
negativos, ainda com eventos mistos, carregados de ambiguidade, principalmente por
apresentar situagdes emocionalmente intensas como momentos de piora clinica ou
despedidas.

A interacdo nem sempre era possivel, existiam falhas de comunicacdo, servico de
internet, entre outros: "Porque até ligar, é ligacao cai, é conexdo ruim entdo assim era muito
dificil mas era assim uma atitude que sem divida fez a diferenca para muitas pessoas" (P6).
Atuar nesse cenario exigia uma adaptacdo constante, seja pelo uso das paramentacdes, seja
por fazer a adequacdo necessaria para realizar as videochamadas manejando todas as
interferéncias materiais e ambientais. Mesmo assim, os profissionais reconheceram como um
procedimento que fez muita diferenca no periodo.

Dos eventos mais relatados por familiares e profissionais, o uso das chamadas de
video para realizar despedidas é o0 que se sobressai, sendo uma ultima lembranca marcante e
que teve efeitos no processo posterior a finitude: "Como eu falei, a gente queria estar junto,
mas ndo podendo estar junto pelo menos tinha aquele contato, a gente via a pessoa, faz toda
a diferencga. Se néo fosse aquilo ali eu acho que a dor seria muito pior"” (F4).

Os momentos de despedida foram relatados por todos os entrevistados, e apesar de
terem intercessdes, foram divididos em outros dois itens no texto, para poder aprofundar
melhor e especificar os impactos ocorridos em cada um dos grupos abordados. O item 4.1
relata a experiéncia da finitude do ponto de vista dos cuidadores, e o item 5.3 trata da
percepcao da equipe de saude.

Por isso, 0 uso das TIC’s, nesse caso em especial das videochamadas, foi considerado
algo que fez muita diferenca, apesar de sua inser¢do ndo ser algo a priori bom ou ainda que
fosse aceito imediatamente, dependeu muito das relagdes construidas e do desejo por trés de

Seu uso:
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Como toda inovacdo traz pré-conceitos, que é diferente discriminacao porque
é um conceito pré-formulado da gente ter receio de lidar, mas como eu disse,
acho que veio para ficar. A questdo entdo ndo é o instrumento, mas como esse
instrumento é utilizado. E sendo bem utilizado acho que vai servir como um
um fator de convergéncia entre os profissionais de saude, familiares e
pacientes. (P4)

A incorporacdo dessas tecnologias s6 fez sentido porque além de sua existéncia e
treinamento para que fossem aplicadas, havia uma preocupacdo com seus efeitos e que estes
fossem benéficos para pacientes e familiares. O aparelho eletrdnico em si ndo seria capaz de
chegar a estes resultados ou a sensacao de ser bem cuidado que muitos tiveram: "A tecnologia,
neste sentido, ainda ocupa um lugar de mediadora das relagcdes, porém ndo atuando como
elemento de distanciamento, mas como um recurso que Viabiliza o contato, a proximidade, que
reestabelece a relagéo e valoriza os vinculos afetivos (Krieger et al., 2022, p. 75).

A experiéncia do uso das TIC's no isolamento hospitalar imposto pela contaminagao
por COVID-19 ou sua suspeita dentro da unidade hospitalar em questdo levou ndo s6 a
modificacdes naquele momento mas também levou a percepc¢do de suas potencialidades para o

futuro:

A gente fala da janela de oportunidade que algumas acGes fazem existir. E
muitas dessas janelas de oportunidades surgem crises, que fazem vocé
ressignificar o seu papel. Entéo, posso dizer que a COVID-19 ressignifica o
papel da atuagdo dos profissionais de saude via a utilizacdo dessas tecnologias
de informacéo e incorporagdo gradativa e continua nas praticas de salde nas
institui¢tes. (P2)

Identificam-se usos variados para a videochamada, com critérios de selecdo e
ampliacdo do publico alvo. Antes, ela estava mais limitada e era pouco realizada dentro do
espaco hospitalar. Posteriormente a pandemia, tornou-se meio de participacdo em processos
assistenciais, de gestdo e mesmo formativos.

Todos os profissionais entrevistados confirmam a possibilidade de continuacéo do uso,
alguns inclusive mantém a realizacdo de teleatendimento em sua préatica cotidiana. Algumas
situacOes onde é indicada a realizacdo de videochamadas sdo: a) reunido com varios familiares
simultaneamente; b) pessoas com dificuldade de deslocamento até a unidade hospitalar (por
limitagdes fisicas, financeiras, etc); c) pessoas que residem em municipios distantes ou mesmo
outros estados; d) suporte e esclarecimento de ddvidas para pacientes em domicilio; entre
outras.

A sugestdo, para estes casos, foi de que se fizesse uma triagem das necessidades e que
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o profissional oferte a videochamada para paciente e/ou familiares que se enquadrarem,
sugerindo um agendamento ou de acordo com a disponibilidade. Ainda, existe a possibilidade
que eles solicitem a mediacdo da videoconferéncia, o que também pode ser realizado.

Além da aplicacdo assistencial, é possivel também identificar seu uso em atividades de
ensino e pesquisa, discussdo de casos clinicos e troca de conhecimentos entre profissionais do
mundo todo. E ainda, para préticas de autocuidado, relaxamento, suporte emocional e
ampliacdo da rede de apoio (através de grupos ou instituicdes).

O uso de videochamadas, que inicialmente foi idealizado como pratica de humanizacéao
da assisténcia paliativa no contexto da pandemia, alcangou esse objetivo assim como pode

favorecer a garantia de direitos, como afirma a profissional:

Com certeza faz parte do cuidado, primeiro porgue vocé da acesso ao sujeito
que estava internado e recluso, isolado, vocé da acesso a ele as pessoas que sdo
importantes para ele. Entdo acalma o coracéo, faz parte do cuidado o acesso a
familia, preservacdo do vinculo mesmo que via on-line, sim, é uma
preservacdo do vinculo, de memoria afetiva, de tudo. E, para a familia, poder
de fato saber que o paciente estd sendo cuidado, que elas se sentiram mais
tranquilas, de ter noticias, de ver o que se estava fazendo, vé-lo e as vezes
ouvi-lo também, quando conseguia se comunicar. Com certeza é cuidado, com
certeza é a preservagdo dos vinculos, e uma questdo de direitos, que é vocé ter
0 acesso aos familiares e vice-versa (P1).

Mesmo nédo sendo algo perfeito, pode-se considera-lo suficientemente bom na maioria
dos casos entrevistados e reconhecido como meio de contato material e afetivo. Além disso, é
importante também entender que seu sucesso ou uso esteve também muito relacionado ao
contexto da pandemia causada pelo novo coronavirus, e como nos aponta a profissional (P2):
"No contexto COVID-19 ajudava muito. Se fosse um outro contexto, ndo sei muito dizer, mas
no COVID-19 ajudava muito porque essa pessoa via quem era aquele profissional que estava
ali. Tinha a linguagem, da fala, do ver, entdo ajudou muito". Pode ser que em outros
momentos ndo fosse um recurso tdo valioso, mas no periodo estudado em si é
reconhecidamente importante. Por isso, a seguir serdo discutidas as peculiaridades e impactos

do contexto provocado pela COVID-19.

3.2 "O COVID-19 serviu para acelerar nosso sofrimento™: o contexto COVID-19 e seus

impactos

O ambiente hospitalar, para muitos, é por si s6 um ambiente hostil. Possui regras,

vestimentas, comportamentos, pouca flexibilidade e espacos que podem ser compartilhados
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com desconhecidos. A intimidade e a privacidade muitas vezes séo limitadas ou ausentes.

O contexto instaurado pela pandemia do novo coronavirus foi um fator negativo, e isso ndo se
limitou ao periodo de internacdo hospitalar. Como se tratava de uma populacdo vulneravel a
doenca e com grande potencial de evoluir desfavoravelmente, inclusive de acelerar o
falecimento, as restri¢des sanitarias sugeridas eram rigidas e na Unidade de Salde estudada,
diversas mudancas ocorreram para limitar o contagio em seu interior. A associa¢do de uma
doenca aguda a uma cronica geravam muito estresse e preocupacao (Krieger et al., 2022).

Sob o discurso da prevencdo, muitas pessoas se viram em isolamento. Existiram varios
tipos: a quarentena (para pessoas contaminadas e seus contactantes) que poderia ser em
domicilio ou hospitalar (conforme os sintomas), a restricdo de visitas (que gerou o afastamento
das familias, tanto dentro do hospital quanto nos domicilios) e ainda os profissionais que
evitavam entrar em contato com pessoas proximas que pudesse ser também do grupo de risco
(com situagdes onde se evitava ir em casa ou se ficava em comodos separados para evitar o
contégio e ainda a diminuicdo de interacdo em equipe). Por mais relevante que tenha sido essa
separacdo, ela trouxe um peso inegavel e uma sensacdo de solidao, angustia e preocupacao
constante com o bem estar do outro.

Por isso, o isolamento da internacdo hospitalar era um entre muitos, mas para 0s
entrevistados foi vivenciado como o pior, 0 mais dramatico dos momentos, e isso era

perceptivel para todos, como a profissional descreve:

Desesperador, as pessoas ficavam desesperadas, geralmente pela
impossibilidade de acesso, e isso gerava, tanto para familia como para o
paciente (o paciente que podia interagir e tal) era desespero: “Mas eu preciso
vé-lo, eu preciso s6 vé-lo!”. A primeira reacdo foi de desespero diante da
impossibilidade de contato, de ver e estar proximo, acompanhar. Entdo foi um
impacto claro para mim. (P1)

Ocorreu uma quebra da continuidade de vida, sendo um momento tensionador e por
vezes agressivo em seus procedimentos, como pelo afastamento da vida cotidiana. A
apreensdo pela contaminacdo pelo novo coronavirus era constante. Em um cenério de medo e
inseguranca, onde o ambiente social se encontrava repleto de historias dramaticas, envolvendo
desde de casos longinquos a situagGes proximas, como as varias pessoas contaminadas numa
mesma familia, havia um repertério grande de tragédias circulando que alimentavam a

angustia e que tornavam o diagndstico um dado assustador:
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Medo a gente sempre teve muito, foram diversas, milhares e milhares de
histdrias que a gente via, de pessoas que faleceram e por conta do COVID a
familia ndo podia nem identificar o corpo, isso era uma... vou te confessar
que isso era uma coisa que eu pedia muito a Deus para que... eu sabia que o
fim dele estava chegando, que a finitude estava muito préxima, mas eu pedia
a Deus que eu queria estar perto dele.” (F1)

A familiar apresenta algumas das grandes preocupacGes que estes pacientes e
cuidadores sofreram nesse periodo. N&o s o afastamento, mas o medo do resultado do exame
e pela confirmacdo da contaminacdo de coronavirus, que podiam significar o distanciamento
prolongado do paciente e até mesmo a possibilidade do Obito hospitalar. Por isso, quando
ocorria 0 diagndstico positivo para COVID-19, era ainda mais evidente a angustia dos

familiares:

Muita ansiedade, um medo da morte muito mais evidente, muito mais
expresso... a impressao que eu tinha na época ¢ que eles internavam com
muito mais medo, porque eles sabiam do quadro deles e mais a questdo da
gravidade caso tivessem infectados, positivassem para COVID-19, que isso
poderia piorar, aumentar o tempo de internacdo, piorar o quadro clinico deles e
0 risco de evoluir a 6bito. (P7)

Nesse periodo, a vacina estava em fase inicial de disponibilizacdo, as primeiras
estavam sendo aplicadas e ainda havia o fator dificultante das fake news. Barcelos et al.
(2021), apontam algumas caracteristicas dessas noticias falsas sobre a COVID-19, que
manipulam as visdes de mundo e valores dos individuos, porque é conveniente com suas
crencas religiosas, politicas e sociais. Esse dispositivo tende a funcionar mais em situacoes
incertas, uma vez que gera uma tranquilizacdo diante de quadro instavel como as doencas
novas podem ser. Por isso, muitos tratamentos pseudocientificos e medidas preventivas e
alternativas foram credibilizadas apesar de néo ter validacdo adequada.

Assim, os familiares, pacientes e cuidadores estavam inseridos nesse contexto de
inseguranca e incerteza, com medo da pandemia e os profissionais descrevem com maior
intensidade os efeitos negativos das fake news, aprofundado mais a frente, mas os danos
causados por essas informacdes falsas associados aos problemas inerente a contaminacédo ainda
em estagio inicial dos tratamentos e vacinas, semeou a desconfianga, e isso impactou
diretamente o trabalho porque com a credibilidade diminuida da ciéncia, das instituicdes de
salde e dos meios de comunicacdo, potencializam-se problemas e fragilizou as relacdes.
(Barcelos et al., 2021).

Outro fator adicional era o de casos recém admitidos na unidade, onde havia um maior
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potencial de desentendimento, em virtude de neste momento paciente e familiares precisarem
ainda mais de esclarecimentos acerca do quadro clinico, tendo, por vezes, poucas informacgdes
sobre gravidade da doenca, progndstico ou mesmo da proposta paliativa, € ndo conhecerem
nem ter vinculo formado com a equipe que estava prestando o atendimento.

Assim, muitas vezes as informacdes recebidas nem sempre eram na frequéncia que a
familia gostaria, gerando ansiedade, demandas que podiam ser apresentadas pessoalmente

(apesar da orientacdo de ndo comparecer ao hospital) ou por telefonema:

Em relacdo a familia, alguns ficavam angustiados, querendo subir ou até
mesmo ligavam para as enfermarias ou para sala dos médicos solicitando
informacGes, alguns varias vezes ao dia, entdo perguntavam a quase todos 0s
profissionais que acabavam atendendo a ligacdo sobre o estado do paciente e
acabava sendo uma uma experiéncia de angustia sim. (P3)

Nessa angustia por contato, as videochamadas puderam colaborar para minimizar a
inseguranca e a desconfianga, recuperando parte da interacdo perdida, principalmente por
poder ver e ouvir. Assim, 0 que poderia ser traumatico, visto que lidava com um rompimento
importante de vinculos e com uma intensa imprevisibilidade, passou a ter um espaco virtual
que nutria a confiabilidade.

Outra repercussdo causada pela COVID-19 que potencializou a ansiedade e o
sofrimento foi a propria contaminacgéo pelo virus e a perda de muitas pessoas simultaneamente.
Alguns dos entrevistados também estiveram doentes, isolados e fisicamente fragilizados, sem

poder receber apoio adequado por causa das limitagcdes sanitarias:

Eu estar com COVID-19, vivendo o luto da minha mée, ndo poder receber um
abrago da minha familia em casa, para proteger a minha familia. Isolada da
familia, isolada da minha mae, entdo, para mim foi dificil, muito dificil
mesmo, porque eu quando comuniquei a minha familia que a minha mée
faleceu, eu ndo poderia, ndo podia levantar, receber um abraco do meu marido,
das minhas filhas. (F12)

Assim, novamente é possivel perceber como haviam varios tipos de isolamento
acontecendo para essas familias. Seja pelo familiar internado no hospital, seja pela prépria
doencga ou isolamento social, era um periodo de muitas auséncias e preocupacgéo, necessitando
de suporte da equipe para lidar com esse acimulo de situagdes e angustias.

Alguns entrevistados, ainda, relataram uma percep¢do ou mesmo a convicgdo de que
ocorria uma piora clinica acentuada pela soliddo provocada pelo isolamento, assim como a

verbalizacdo do paciente ao ser internado da certeza que faleceria. Era uma constante
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possibilidade da perda do familiar, que se refletia no medo de receber ligagdes do hospital:
"Todos esses dias que o meu telefone tocava eu achava que ele tinha morrido”(F7) e ainda na
culpa: "Nos primeiros dias eu me senti com essa culpa, esse sentimento de estar
abandonando”(F5).

Estar fisicamente afastado diante de um quadro imprevisivel como a COVID-19, e
ainda diante da gravidade clinica e a proximidade da finitude, colocavam todos diante de uma
nova necessidade de pensar o processo de terminalidade e o luto. Nesse cenario, € reconhecido
também o impacto negativo na vivéncia do luto, com a suspensao de rituais de despedida
(como veldrios, visitas) e restricdo do contato fisico (como abracos).

Para muitos, a despedida precisou ser limitada as videochamadas, trazendo grande
sofrimento para as familias que tinham o desejo de estar junto ao paciente nesse momento.
Lidar com a quebra de expectativas e uma certa visdo de que a "boa morte" seria estar com o
paciente presencialmente em seu fim de vida foi algo que demandou bastante atencdo da
equipe.

Entre os familiares entrevistados, houve uma percepcdo de falta de sentido no
sofrimento vivenciado na época, causado pelo isolamento de rastreamento de pacientes graves
e pelo contexto pandémico. O esvaziamento do sentido se dava pelo fato de que néo existia
garantia de protecdo total ao coronavirus, entdo o isolamento parecia inutil porque ndo foi
capaz de proteger o paciente da infeccdo e fez com que se isolasse um paciente no final da
vida: "Eu acho que assim, o COVID-19 serviu para acelerar nosso sofrimento” (F12); €

possivel entender a sensacdo de frustracdo vivenciada por essas familias:

Entdo eu achei que o meu sofrimento e o da minha mae foi um sofrimento em
vao, foi um sofrimento inatil. Ela no final da vida passar por aquilo sozinha, a
gente aqui sem poder estar com ela, todos num sofrimento grande. Para poder
ela chegar na sala e qualquer um estar com COVID-19. Foi o isolamento pra
mim que foi em vao. (F12)

Nesse contexto, houve uma experiéncia de luto marcada por limitacdes e restrita a
despedida virtual, como sera abordado nos proximos capitulos. Além do adeus online, outras
estratégias para lidar com esse momento foram identificadas como a espiritualidade, que foi
referida com frequéncia e o apoio sécio-familiar quando possivel (devido as restricdes
sanitarias).

Além disso, houveram casos de perdas simultaneas onde familias viveram varias
internacdes e Obitos sequencialmente, assim como perdas cumulativas, inclusive por casos de

cancer, tanto em momentos anteriores como durante a pandemia. Outro fator que prejudicava
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muito o funcionamento das relagdes entre os familiares era 0 acimulo de adversidades :

A multiplicidade de perdas decorrentes da pandemia manifesta-se também em
outros niveis: perdas financeiras, perda de apoio pratico e emocional pelo
distanciamento social, perda da rotina, dos papéis sociais e atividades que
estruturavam o cotidiano dos enlutados. Um acimulo de adversidades que,
somado as perdas por morte, pode sobrepujar a capacidade de resiliéncia de
uma pessoa (Dantas et al., 2020, p. 523).

O suporte psicoldgico nesse cendrio trouxe impactos positivos no enlutamento, como
foi possivel avaliar em alguns casos acompanhados em pds-6bito e pelos relatos nas
entrevistas, onde algumas familias apontaram que receber teleatendimento e participar das
videochamadas trouxe consolo e apoio, assim como permitiu elaborar o evento da proximidade
da perda, mesmo nédo podendo estar fisicamente no hospital.

O acompanhamento psicoldgico ap6s o ébito foi ofertado pela equipe de Psicologia (ou
solicitado a pedido do familiar), sendo também por teleatendimento, num modelo de
assisténcia focal, breve e gerando encaminhamentos para a Rede de Salde Mental quando
necessario (Cabral; Krieger, 2023).

O meio de contato através de um ambiente virtual proporcionou a trocar afetos e
realizar as despedidas necessarias. Ver como estava o0 paciente e o cuidado prestado pela
equipe, conhecer seus rostos (mesmo mascarados) foi uma contribui¢do importante do uso das
videochamadas. O contexto ndo deixava de ser complexo, mas era oferecido um recurso
intermediéario e acolhedor: “porque a minha experiéncia apesar de ser traumatica, que a perda é
sempre traumatica, ela foi amenizada pelo trabalho humanizado de vocés.” (F1). Muitos
entrevistados reconhecem ndo s6 o trabalho institucional como demonstram gratiddo pelo
apoio recebido, porque se sentiram bem cuidados.

E preciso lembrar que o contexto também néo era favoravel para os profissionais, que
se viram diante da sobrecarga de trabalho, da alteracé@o brusca de rotinas, com a necessidade
de reaprender suas praticas, e mesmo até da dificuldade em ofertar um cuidado da forma
como preconizavam, mudando completamente algumas rotinas e agregando outras as que
existiam. Ainda, estavam vulneraveis a doenca tanto quanto pacientes e familiares, mais
expostos pelo contato direto com o virus.

Por isso que além da relevancia do uso das videochamadas nesse contexto, é necessario
reconhecer a importancia das relacdes estabelecidas entre a unidade de cuidado e a equipe de
salde, visto que foi a manutencédo dos vinculos que favoreceu o utilizagédo das TIC's e permitiu

a minimizacao dos danos do isolamento hospitalar, como sera apresentado a seguir.
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3.3 "Eles 14 eles tem uma outra familia": relacéo entre paciente-familia-equipe

“As pessoas esquecerdo o que vocé disse, as pessoas esquecerdo o que vocé
fez. Mas elas nunca esquecerdo como vocé as fez sentir”.

Carl W. Buehner

Até agora, muitas mencOes a relevancia, ou mesmo centralidade, da necessidade de
estabelecer relagbes humanas foram apresentadas. Mas, antes de apresentar as especificidades
da relacdo paciente-familia-equipe especificamente no contexto estudado, ha a necessidade de
explicar um termo também recorrente (e algo banalizado) que é muito caro a esse tema que € 0
vinculo.

A capacidade de se ligar, de se vincular € um processo ativo e que pertence a dimensao
pulsional da vida psiquica. A capacidade de conectar-se é algo muito valorizado no trabalho
clinico, além de retornar aquele paradoxo apresentado por Winnicott: estar s6 na presenca de

alguém, e ainda, de alguém que se importa (Tanis, 2010, p. 59):

Pensar os vinculos hoje é investigar, a partir de uma perspectiva polifonica, o
espaco intermediario, potencial entre as condicdes reais de nossa existéncia, e a
dimensdo simbolico-pulsional do acontecer humano. Acontecer ameagado pelo
risco do desenraizamento, excessos de informacdo, fendmenos de exclusdo
social, inseguranca e medo, assim como pela violéncia que desafia o fragil
tecido das nossas representagdes.

Na historia da psicanélise, diversos autores trabalharam com esse conceito. Desde o
préprio Freud, que o entendia enquanto relagcdes de objeto e muito relevante no processo de
transferéncia durante a andlise, até Winnicott, que vai focalizar nas relagdes "entre", ligando
vinculo e paradoxo. Para este, o vinculo é um também um paradoxo, um "terceiro™ espago, que
ndo € nem dentro nem fora, nem externo nem interno, esse objeto transicional é encontrado
nessa area intermediaria, o espaco potencial (Tanis, 2010).

Compreender vinculo enquanto essa experiéncia paradoxal permite ndo so lidar com a
criacdo de relagdes, mas também lidar com os momentos de descontinuidade, de rompimento e
tornar possivel uma articulagdo entre a auséncia e a presenca que ndo seja por oposi¢do apenas,
mas que se oferte um espacgo potencial de interacdo. Assim, pode-se pensar 0 uso das TIC 's
como esse lugar entre, que atualiza os vinculos dos pacientes e familiares (Tanis, 2010).

Barone (2004, p. 97), retoma a discussdo da transicionalidade e dos tempos

experienciados pelas pessoas, que ndo sdo restritos ao cronoldgico. Para a autora, 0 tempo
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transicional possibilita a sintese entre a realidade e o fantasioso, aquilo que foi afastado ou
perdido. Estando nesse meio, ndo se encontra nem na realidade dramética (como o isolamento
hospitalar) nem numa imaginacdo alucinante. Por isso, esse espago, aqui virtual, é capaz de
recuperar as potencialidades, ou ainda uma sensacdo de esperanca e continuidade apesar de
tudo.

Assim, a experiéncia da videochamada era singular em cada realizagdo, porque
envolvia a criacdo desse espaco intermediario, fora do espago-tempo tradicional. Nao é a toa
que alguns reclamam de ser pouco e outros de ser o bastante, nem surpreende que tenha sido
possivel que pessoas que nunca se viram construissem uma relagdo. Como afirma uma
profissional: “o ser social do ser humano é o ser do vinculo. N&o sei se existe um vinculo
ideal, mas existe um vinculo...” (P2).

O paradoxo apresentado por Winnicott, portanto, reforca como o ambiente é
importante desde o nascimento seguindo por toda a vida, como nas relagdes socioculturais.
Em um ambiente de desconfianga, de riscos e hostil, que foi potencializado pela pandemia de
COVID-19, o que se percebeu foi como a videochamada nutriu o vinculo familiar-paciente e
construiu as relagbes unidade de cuidados-equipe de salde. Além de sustentar esse espaco
intermediéario, oferecia o holding e o handling, de tal modo que o paradoxo da distancia-
presenca, era suportado (ndo resolvido), e que mesmo com as paramentacdes havia o
reconhecimento.

Por sermos “seres de vinculo”, foi possivel uma adaptacdo, no sentido winnicottiano,
de se adequar as necessidade do outro, e esta permitia que os familiares reconhecessem o0s
profissionais durante a videochamada, seja pela voz, por algum detalhe no rosto, enfim, algo
se destacava ali mesmo com toda a paramentagdo: “Entdo, quer dizer, o vinculo que a pessoa
criou com [a pessoa] paramentada foi a tal ponto de observar essa particularidade dela,
mesmo com a face shield, um monte de coisa ali” (P2).

A paramentagdo aparece para 0s entrevistados como um limitador na assisténcia por
varios motivos. N&o so o vestuario completo de protecdo, como o0 uso das variadas mascaras
(N95, face shield, cirdrgica, e ainda as de uso terapéutico como a Venturini, entre outras),
criavam uma barreira comunicacional importante, além do desconforto de seu uso continuo.

Marler e Ditton (2021), ao elencar os impactos do uso de mascaras enumeram
complicacdes tanto a nivel macro (logisticas, econémicas, sociais) como micro (fisiologicas,
psicologicas). No campo da saude, apesar de ser essencial na protecédo, afeta a comunicacéo
verbal, prejudicando também a eficiéncia, a eficicia e até a seguranca da intervencdo

terapéutica. Inclui-se ainda o uso das TIC's, que apesar do seu potencial, estava sujeito a essa
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paramentacdo (dos profissionais e do proprio tablet) concorrendo com outras interferéncias
estruturais (sinal de internet, ruidos, entre outros). Assim, comunicar-se parecia dificil.

Apesar dessas dificuldades, ha o reconhecimento do uso das videochamadas nas
relacbes entre paciente-familia-equipe. Pelo menos dois sentidos foram considerados
importantes: visdo e audigdo, ver e ouvir, novamente estdo no centro desse contato, ndo s
pela sua dimensdo material, mas pelo seu valor afetivo, porque para que fosse possivel
reconhecer um profissional era preciso ter algum elo estabelecido (visto que todos estavam
vestidos iguais, que a imagem podia estar turva, etc.).

Recordando as trés dimensdes do reconhecimento apresentada por Honneth (2011) -
de direito, de amor e de solidariedade - pode-se identificar aqui como foi importante para
esses vinculos: a) garantir o direito ao acesso dos familiares aos pacientes através das
videochamadas; b) efetivar a recuperacéo dessas relacdes afetivas que estavam afastadas; e, c)
as relacdes de confianga, compaixdo e solidariedade que foram construidas.

O reconhecimento e o vinculo possuem um carater relacional que, como ja
mencionado, atravessa toda a vida humana. Os primeiros contatos do bebé, sdo extremamente
corporais bem como sdo carregados de uma experiéncia com a linguagem. Esta, acompanha o
infante desde o ventre e ndo se limita a oralizacdo. (Winnicott, 1987a/2020; Silva; Peixoto
Junior, 2017).

O cuidado materno se da através do toque, bem como do ver e da voz. Mais do que a
fala em si, a voz € algo que gera reconhecimento e que na maternagem muitas vezes tem uma
espécie de idioma préprio, onde a cuidadora identifica os tipos de choro, usa timbre mais
suaves, embala, acalanta. Bem como, ver e ser visto pela made (como um espelho), ser cuidado
em suas necessidades bésicas, enfim, a comunicagdo se da por muitas vias que nao a verbal,
mas que passam pela voz (Winnicott, 1987a/2020; Silva; Peixoto Junior, 2017).

Aqui, a importancia do ver e do ouvir marcam a criacdo e manutengdo dos vinculos
também no ambiente hospitalar. Os profissionais ndo s6 se impressionaram com o fato de
familiares os identificarem (apesar da paramentacdo ou pelo som da voz que conheceram no

telefone), como passaram a utilizar isso para facilitar o contato:

Algumas pessoas conheciam a minha voz por causa do telefone. E ai ja
coincidiu de mediar uma videochamada e eu me apresentar primeiro e falar
assim: "sou eu, que liguei tal dia para dar noticias", entdo assim dava uma
certa continuidade sabe? E coeréncia daquilo que vocé informava por telefone
com aquilo que eles podiam constatar com os prdprios olhos através da
videochamada, eu acho que ajudava nesse vinculo, sabe? Porque transmitia
uma sensac¢do de confianga e de seguranca, eu acho. (P8)
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Entdo, tendo o rosto encoberto, foi preciso pensar e inovar no modo de interagir. A
entonagdo (tom, qualidade e volume) auxiliava em alguns casos, assim como de utilizar a
descricdo das nuances dos sentimentos (exemplo: "estou feliz", "estou sorrindo”, “estou
preocupado™) e treinar mais outras expressdes ndo verbais, como o uso das sobrancelhas e 0s
olhares, além de elementos da linguagem corporal (balancar a cabeca, gestos, postura) foram
algumas estratégias desenvolvidas (Mitzkovitz et al., 2022; Marler; Ditton, 2021).

A voz assume, entdo, o papel de fendmeno, mas também de objeto transicional, abrindo
a possibilidade de contato, existindo enquanto um "objeto sonoro™ que no inicio é apresentado
pela mae e compartilhado pela crianca. Na relagdo materno-infantil, o "jogo sonoro™ inclui
sons, mas também siléncios, em um ambiente suficientemente bom e confidvel, que evolui em
direcdo ao dialogo e aos processos culturais (Socha, 2010).

Nas relacdes terapéuticas, sendo isso resgatado, € possivel vivenciar essas experiéncias
de cuidado onde, a partir da tonalidade afetiva da fala o seu sentido sobressai as limitagdes.
Assim como o0 gesto de escutar verdadeiramente para entender potencializa a compreenséo, o
siléncio e o0 som sdo parte dos atendimentos, onde mesmo que as palavras se percam, a
intencdo permanece e conecta as pessoas envolvidas (Socha, 2010).

Para ilustrar, um dos exemplos sobre o papel afetivo da voz durante as videochamadas
era que, apesar da consciéncia rebaixada e da gravidade da doenca, alguns pacientes
manifestavam reacdes de reconhecimento a familia, inclusive uns com momentos de lucidez e

interacdo:

A gente conseguia sentir do lado de ca esse amor que vOcés passavam pra
eles em nosso nome. Citando 0 nome da gente, isso eu achava bem, bem
legal, por mais que minha mée pudesse ndo estar cem por cento consciente
mais, até por ser uma parte neuroldgica, eu sei que ela sentiu. Pelas reacdes
gue me mostravam, um gemido, um uma piscada, uma mexida de cabeca. A
gente sabia que estava sendo passada a mensagem que queria. (F5)

Ainda, a videochamada permitia o acesso a linguagem nédo verbal e corporal, o que
pdde ser também relevante para outras situagdes onde o ato de falar estava prejudicado pela

doenca onde sentido da mensagem podia prevalecer sobre as palavras:

Quando eu vi que estava tudo bem, para mim foi muito importante. Eu vi que
ela estava se expressando pouco por causa da dificuldade mas nitidamente eu
entendi que para ela também foi muito importante. Ela conseguiu falar: “ndo
estou mais sentindo aquilo!”. Ela ndo conseguia explicar o que que era aquilo,
mas ela conseguiu falar: “oh ndo estou mais sentindo aquilo, aquilo passou!”.
(F13)
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Portanto, além da verbalizacdo enquanto fonte de informacdes, a voz era um meio de
contato afetivo entre os envolvidos no cuidado, que fortalecia os vinculos entre familia e
paciente, mas também que fez parte do suporte terapéutico da equipe aos cuidadores. O
reconhecimento entdo, era ndo sé da voz em si (identificar e relacionar a voz da ligacdo aquele
profissional na videochamada) mas também da pessoa: Foi a voz que acalentou, a voz que
cuidou, a voz que se lembra e ai é muito vivo (F5).

O ato de cuidar € um ato reciproco, de experiéncia compartilhada, existe um apoio
mutuo. Precisa haver uma relacdo empatica, a semelhanca da comunicacdo silenciosa, um ato
de vivéncia afetiva ndo protocolar, que por seu suporte diminui o estresse. Os modos como se
realizam a comunicacgdo precisam ser capazes de tornar vidvel o cuidado em sua dimensdo
relacional e interativa, ndo s6 uma distribuicdo de informacdes de modo neutro (Campos,
2016).

A comunicacdo nédo é s6 fundamental ao trabalho do profissional de saide como é um
dos pilares dos Cuidados Paliativos. A partir do apresentado, pode-se pensar ndo s nos
desafios no que diz respeito a sua capacidade de comunicar de forma eficaz durante a
pandemia, mas de como esta ndo se limita a verbalizacdo, faz parte dos processos mais

precoces da vida e que também é essencial na criacdo de manutencao dos vinculos:

Entdo a gente foi descobrindo algumas coisas conforme a gente comecou a
atuar, coisas que poderiam estabelecer algum vinculo mesmo sem o contato
mais expresso. Tipo colocar o nome na mascara, colocar a nossa foto na
roupa também, a gente foi fazendo com o tempo: "vamos colocar foto", de
repente gera alguma, alguma... como é que se diz? Uma aproximacdo com o
paciente. (P7)

As estratégias utilizadas pelos profissionais, como as descritas pela entrevistada acima,

demonstram essa preocupacdo e também o reconhecimento da unidade de cuidado em suas
necessidades especificas e vulnerabilizadas pela internacdo do paciente em isolamento.
Isso se reflete em uma concordancia majoritaria entre os profissionais sobre a manutencdo do
vinculo paciente-familiares através do uso das videochamadas, que repercutia em uma maior
receptividade das informagdes transmitidas por telefone. Mas, a percep¢do dos familiares
entrevistados ndo foi a mesma, onde metade acredita que foi possivel relacionar-se com a
equipe, e a outra parte identificou alguns pontos negativos que prejudicaram ou
impossibilitaram essa relacéo.

Algumas das dificuldades relatadas foram: a baixa frequéncia das visitas virtuais, nos

casos recém transferidos pesava o pouco tempo de conhecimento e interagdo com oS



118

profissionais; a relacdo pode foi prejudicada ou apenas parcialmente estabelecida por conta da
distancia fisica e as falhas de comunicacdo sendo muito técnicas ou pouco afetivas
(principalmente em relacao ao 6bito).

O modo de se trabalhar com as familias durante esse periodo foi desafiador, por conta
dos varios impedimentos gerados pelo isolamento. As TIC's demandaram uma adaptac&o para
funcionar conforme o relatado: “a gente ndo pode falar da videochamada dissociada de todo
um acompanhamento que ela é feita de forma habitual, por telefone, a gente conseguiu aos
poucos que fossem profissionais de referéncia entrando em contato com aquele familiar, num
determinado hordrio, num determinado padrdo” (P2).

Para a equipe, essa dimensdo da orientacdo era algo muito prejudicado pela auséncia
dos familiares no hospital, onde as TIC's tiveram seu papel quanto a transmissdo de
informac@es corretas contra as fakenews, assim como de funcionar como um canal de tirar
duvidas. A mediacdo dos profissionais durante a videochamada, por exemplo, se fortalecia
também porque: “Por mais que seja algumas vezes fosse o momento da familia com o
paciente, a familia precisa de informacgdes e quer informacGes desse paciente, entdo acho
interessante ter algum profissional presente sim.” (P3), era mais que estar proximo para
ajudar com o celular, era um reforgo desse canal de comunicacdo e afeto: "Esse contato com
voceés, essa facilidade de ter o contato da equipe médica que estava cuidando dele, quando eu
nado estava perto, quando meus olhos ndo estavam perto, isso foi muito bom.” (F1).

A videochamada p6de facilitar relacionamentos, por conectar a unidade de cuidado e
também a equipe, sendo reconhecido como um meio suporte: "o cuidado que toda a equipe
tem, a preocupacdo que ela tem com os familiares e com o paciente € diferenciado, € melhor, é
algo mais proximo.” (F10). Do ponto de vista dos profissionais também era valido, até por
estarem trabalhando e recebendo retorno dos familiares atendidos, preocupados com a
qualidade do que era ofertado: “A gente fez um bom trabalho, trabalhou inclusive com o
feedback das familias, que era: “que bom, consegui ver, ter o vinculo”, e entendeu esse
processo” (P2).

Entdo, foi explicando por telefone as rotinas e fazendo as videochamadas para
reaproximacgdo familiar-paciente ou ainda cuidador-equipe que esses relacionamentos
interpessoais foram se construindo, em uma dindmica viva e eventualmente precisando de
adequacoes.

A construcdo dessas relacdes equipe-familia ndo eram uniformes ou imutaveis. Foi
percebida também uma ambiguidade: “a gente se sente prejudicada varias vezes. S6 que

também teve vezes de muito acalento, de muito cuidado” (F2). Esta familiar faz uma diferenga
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entre o atendimento COVID-19 e o de outros momentos, e coloca o elemento do isolamento
como um grande sofrimento. Apesar disso, entende e diferencia as limitagdes da pandemia e
as relacOes estabelecidas com as equipe: "Entdo independente daquela situacdo que ela
estava vivendo ela foi muito bem assistida ai. Eu digo que a parte do COVID-19 foi um por
cento [do tratamento] pra mim" (F2). Ou seja, em outros momentos foi mais facil construir
essa relacdo, enquanto nesse ndo foi totalmente possivel.

Quando metade dos entrevistados-familiares ndo consideram possivel estabelecer (ou
manter) uma relacdo com a equipe, € um dado que precisa ser analisado melhor. Primeiro,
porque a metade ndo é um valor perfeito (eram 13 familiares, ndo poderia ser 6,5 pessoas)
mas representa bem as nuances que as respostas tiveram: as respostas variaram entre: nao (1),
parcial ou prejudicada (3), e afirmativa com ressalvas (desconfianca, dificuldade de
comunicacéo.

Portanto, ndo era apenas uma negativa da qualidade do uso das TIC 's ou dos
atendimentos recebidos, mas como ocorreu naquele momento ou no atendimento global ao
paciente durante a internacdo/do tratamento inteiro. Existe o registro de outras relacbes
instituidas ao longo do tratamento dos pacientes, que foram comparadas com 0 momento do
isolamento, que reforcam a importancia do contato presencial com a equipe e a importancia
dada ao papel de acompanhante na internacdo hospitalar. Além disso, relagdes anteriores
negativas com profissionais de salde poderiam reforcar uma desconfianca da equipe, ainda
mais quando envolvia o afastamento fisico e o desconhecimento dos funcionarios da unidade.

Houve dois relatos de desconfianca e de ddvidas quanto ao trabalho que era realizado.
Isso se deu por dificuldade de entendimento do adoecimento e internagdo do paciente (em um

dos casos), e por acreditarem que seria melhor estar cuidando presencialmente do familiar:

A gente fica preocupado porque os remedios a gente sabe que vai dar na
hora... se ela fica sem esse remédio ela treme muito, e ficam pensando que ¢é
Mal de Parkinson e ndo é... e quando ela ndo quer comer aqui eu falo que
tem que comer, que pode sentar, pode comer, pode levantar para comer,
ofereco lanche... ai nessas horas tem a preocupacgao sim porque a gente sabe
que ndo tem tempo habil na enfermagem para ter essa preocupacao com todos
0s pacientes. (F6)

Esse discurso de preocupagdo com o cuidado prestado apareceu em algumas
entrevistas, mas é relevante observar que ndo se trata de uma critica em si ao trabalho da
equipe, mas uma frustragéo pela auséncia. Essas pessoas queriam estar presentes para prestar

0s cuidados conforme imaginavam que deveria ser - como elas iriam fazer - e havia um
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sofrimento porque sabiam que isso ndo seria alcangcado. 1sso é um dos prejuizos causados pelo
isolamento que por mais que a equipe tentasse mitigar ndo era possivel resolver, e para alguns
ainda aumentava a ambiguidade que a videochamada oferecia.

A equipe percebia também um grau de limitacdo na relacdo com a familia, que
acontecia muitas vezes apenas ao contato telefonico diario, ja que nem todas as profissdes
realizavam videochamadas cotidianamente, foram poucas oportunidades. O distanciamento
também ocorreu com o paciente, que ficava mais tempo sozinho no leito, com apenas as visitas
por ronda e de observacao, com a equipe entrando no quarto sé quando era necessario.

Esses relatos reforcam a importancia da presenca no cuidado. Assim como na primeira
infancia, muitos pacientes oncoldgicos (com ou sem COVID-19) precisaram receber cuidados
fisicos intensos e estdo em uma relacdo de dependéncia, eventualmente regressiva. Os
familiares e profissionais, ao reconhecerem isso, se preocupam em oferecer o suporte possivel,
mas € inevitdvel que a internacdo em isolamento tenha falhas, como a auséncia fisica

constante:

Mesmo que o analista cuide para que a confiabilidade ambiental nao falhe, ela
falhard, sim, pelo mero fato de sua humanidade. A confiabilidade é humana e
ndo mecanicamente perfeita. A perfeicdo pertence ao dominio das maquinas.
Confiabilidade ndo significa ser imune ao erro; ao contrario, exatamente
porque é falivel, a pessoa humana pode entdo ser confiavel (Dias, 2011, p.
43).

O analista aqui pode ser entendido também enquanto aquele que se propde a realizar
um atendimento clinico no campo da Saude. Para Dias (2011), o problema maior esta em néo
reconhecer que houve uma falha e a atitude do ambiente diante dela. Os erros podem ser Uteis
desde que sejam manejados e ndo afetem demais a continuidade do ser e a confianca.

Para isso é preciso desenvolver a confiabilidade, reconhecer a dependéncia e apoiar
nas necessidades. Para desenvolver um setting suficientemente bom, a confiabilidade também
assume a funcgéo importante de garantir alguma previsibilidade. Quando isso néo acontecia ou
quebravam-se essas expectativas, situacdes traumaticas poderiam ocorrer (Dias, 2006).

Com o rompimento da continuidade de ser, estes cuidadores experimentaram
momentos de angustia, incertezas no futuro e culpa pela internacdo hospitalar, dificuldades
com o acesso limitado a informacéo, falta de clareza sobre a proposta do tratamento (como
um todo), comunicacdo superficial ou exclusivamente técnica, sensacdo de abandono do
paciente, no modo como ocorreu a noticia do ébito (principalmente em pacientes com

COVID-19) e nas burocracias institucionais como: nenhuma excecdo a receber visitas
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(mesmo em momentos de crise e final de vida), a dificuldade de ter o resultado da infec¢do
(confirmando ou negando, o que faz diferenca no ritual de despedida) e a percepcdo dos
limites do protocolo de rastreio e protecdo ao coronavirus dentro do hospital.

Apesar de serem eventos dificeis, nem todos esses eventos foram traumaticos
justamente pela oferta de cuidado realizada pela equipe. A importancia também do suporte
pelas TIC's é apresentada como um meio de reduzir os danos, aumentar a confiabilidade e

vinculacéo:

Bom, como um ser humano, como irma, eu achei que vocés foram um pouco
irredutiveis em ndo deixar, e era s6 o0 que ela queria: me ver. Vocés me
limitaram ali. Mas vocés fizeram a parte de vocés que foi fazer a ligacdo...
ajudou porque era 0 meio de comunicacdo disponibilizado, até o telefone...
gerou uma interagdo com a equipe médica e entre nos. Eu recebia o boletim
telefénico todos os dias, eu acho que foi positivo sim. (F11)

O modo como se faz, se providenciam os cuidados e a maneira como é feita esta
sempre em jogo. Os gestos e a atencdo que a equipe procurou oferecer foram muito além da
dimensdo técnica, apesar de ndo a renunciar. Se na comunicacdo, a voz e suas nuances
transmitem mais confiabilidade do que as palavras usadas em si e passam a seguranga e a
estabilidade que o ser precisa para lidar com as dificuldades da situacdo, no atendimento
hospitalar a qualidade depende também da totalidade do que é oferecido: a atencdo as
necessidades, a presenca (material ou virtual), a capacidade de se colocar no lugar do outro e
uma regularidade de cuidados e eventos (Dias, 2010, 2011).

Entdo no cuidados aos familiares, criar a referéncia do boletim clinico diario e
programar as videochamadas era pensado como um modo de garantir uma previsibilidade,
aqueles eventos passam a ser esperados, os profissionais a serem reconhecidos e ter
referéncia na equipe diminuiu o estresse da situacdo: "Ento quando fazia a videochamada e
falava: "olha a gente vai fazer, e tal, e ela vai falar com vocé" (F8); e ainda: “todo esse
processo de videochamada e de ligagcdo também me tranquilizou muito, toda a atencdo que
eu recebi, toda a explicagdo, toda paciéncia, me senti muito acolhida.” (F13).

Portanto, apesar das limitagdes causadas pelo isolamento houve uma percepcdo de
continuidade, no cuidado e no trabalho das equipes do hospital e isso foi valorizado: “so
muda a pessoa, mas o trabalho em si fluia do mesmo jeito, tanto na enfermaria, o carinho
gue cada um tinha, o respeito pela nossa dor.” (F8).

Na visdo das entrevistadas da equipe, essa preocupacdo com a humanizacdo do

trabalho apesar das limitacfes era constante um objetivo a ser alcan¢ado, ndo sO por serem
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paliativistas, mas também por serem pessoas: "Sendo humano, ele ja sentiu na pele o que é
desamparo e 0 que é ser cuidado; e €, sobretudo, a sua sensibilidade pessoal que o guia na
compreensdo das necessidades do paciente” (Dias, 2011, p. 41).

Winnicott (1986a/2022a) justamente traz essa ideia da reciprocidade das relacbes para
0 contexto da saude. Contudo, aqui ndo quer dizer que € algo perfeitamente igual, pois tem
seus desniveis, mas que sendo duas pessoas se relacionando, e através da “confiabilidade
embutida em nossa atitude geral” (Winnicott, 1986a/2022a, p. 133) é possivel recuperar

dimensGes singulares, como nos apresenta Dias (2010, p. 36):

Se assumirmos o lugar de quem cuida, precisamos estar disponiveis para
deixar ser o outro como é e como pode ser, seja qual for a possibilidade de ser
do outro que se apresente num dado momento da relacdo terapéutica. Para
deixar ser o outro, precisamos estar preparados para reconhecer qual é a
possibilidade de ser do momento e acompanhé—lo enquanto perdure essa
possibilidade, por estreita que seja.

A profissional (P5) apresenta algumas reflex6es importantes sobre isso. Apesar da dificuldade
em se relacionar com os familiares, pelo pouco tempo disponivel e pela paramentacéo,
percebeu que foi sua sensibilizacdo pelos casos graves que a levou a fazer videochamadas,

pois avaliou gque era necessario naquele contexto, apesar nao ser uma funcgéo especifica sua:

Eu me compadego com a dor do outro. Entdo eu procuro fazer l6gico dentro
das minhas limitagbes e a gente tem as nossas limitagcbes, numero de
paciente, tempo, enfim, mas eu procuro fazer o que eu gostaria que fizesse
por mim, pela minha familia. Entdo quando eu eu lido dessa maneira,
humanizo o meu trabalho. (P5)

Ela também acredita que fortalecia o vinculo paciente-familia (assim como todos os
outros profissionais) e aponta que as familias conseguiram ter uma relagdo com a equipe
porque a transmissdo dos boletins e as videochamadas apresentavam uma preocupacdo de
acolhimento e suporte emocional, ndo se limitavam a informagé&o técnica, havia também dados

subjetivos:

A gente quer saber quem esta cuidando dos nossos... Entdo assim nisso vocé
se aproxima e a familia quer saber quem é o qual é o perfil da pessoa que esta
cuidando, do seu ente querido. Pelo menos eu gostaria de saber. Quem é que
estd cuidando do meu pai, da minha mae, da minha familia. Entendeu?... eu
procurava trazer informac@es subjetivas do que o paciente trazia. Nao s6 do
que ele apresentava clinicamente. Entéo, sim, aproximou. (P5)
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E na fala dos familiares essa preocupacdo de manter-se proximo e se fazer conhecer,
mesmo que virtualmente, realizada pelos profissionais e a visualiza¢do do seu trabalho passava
seguranga: “quando a gente conhece o profissionalismo, as pessoas que estdo ali, isso
tranquiliza a gente. Eu sabia que ela ndo ia estar sozinha o tempo todo. Que sempre teria
alguém ali apoiando. Que sempre teria os melhores cuidados” (F8).

Essa discussdo pode ser sintetizada em duas das inferéncias apresentadas no quadro 3:
a familia ao criar um vinculo com a equipe de referéncia tinha uma maior receptividade das
informacBes transmitidas por telefone (assim como receber as ligacGes ajudava nas
videochamadas). E que era preciso um profissional que conduzisse as chamadas de forma
técnica e afetiva. O se afetar emocionalmente era direcionado para o cuidado, percebido e

reconhecido pela familia:

Ver todo o esforco de vocés, com aquelas vestimentas dificeis, com aquela
mascara muito dificil de usar. Aquele 6culos era muito dificil de usar, blusa,
aquela roupa toda era muito dificil. A gente via, pelo menos a minha familia
toda conseguia ver pessoas com esfor¢o para oferecer o melhor. (F5)

Quando alguém falava: "meu Deus e ai, como é que vai fazer?". Eu falava:
"gente, calma porque I&4 é uma familia também. Eles I4 eles tem uma outra
familia e eu conhego 14 dentro um pouco que eu tive 1a eu conheci o trabalho
e eu sei que ela ndo esta sozinha, ela tem todo o apoio”. (F8)

Entdo, a relacdo ficava mais clara, pois ver alcancava a confianga dos cuidadores,
aumentava a confiabilidade o fato de poder visualizar como a equipe estava cuidando do
paciente. Ainda, como diz a entrevistada citada, a equipe de referéncia funcionava como uma

extensdo do cuidado familiar, e 0 ambiente tornava-se menos hostil:

Foi muito positivo. Falo sempre isso. Com certeza. Muita coisa. Para o
paciente, para a familia que estava em casa, 6bvio. A gente percebia que as
demandas depois nas ligacdes eram diferentes, eles se sentiam mais aliviados,
tinham menos questdes a serem respondidas, sabe? E o paciente ficava menos
ansioso. (P7)

A videochamada também era entendida como uma demonstracdo de preocupacéo por
parte da equipe com a familia, era um momento muito esperado e que causava um certo alivio
(mesmo que momentaneo). As abordagens realizadas pela equipe tanto durante o uso da TIC’s,
como em seu processo de preparo e apos, foram considerados importantes, como um preparo e
um acolhimento, que ampliaram os efeitos da chamada virtual em si e aumentaram a confianca

na equipe:
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Olha, eu sentia tanta confianga assim em vocés, porque quando era final de
semana, que geralmente ndo era [a psicéloga] e a médica que ligava, eram
outras pessoas e ai eu me sentia assim: "Estdo mentindo pra mim, ndo estéo
falando a verdade.". Porque eu ja confiava na equipe que ficava me ligando
sempre durante a semana. Quando no final de semana eram outras pessoas
até eu tentar, eu confiar era dificil eu achava que estava mentindo. Entdo eu
gueria que chegasse a segunda-feira para ouvir a voz da doutora que estava
acompanhando e vocé depois vindo me acalmar, me tranquilizar. (F7)

Novamente, essa capacidade de confianca instalada a partir das relac@es interpessoais
e em especial com a equipe vai para além do sentido comum do termo. Aproximando ao
conceito Winnicottiano, podemos analisar esse discurso justamente entendendo o quanto a
familiar reconhecia o suporte que recebia de sua equipe de referéncia, tendo uma relacéo
estabelecida que era sustentada pelo uso das TIC’s e que criava um ambiente suficientemente
bom.

Assim, a davida que ela tem com a “outra equipe” ndo ¢ uma acusagdo de falha ou
uma desconfianca comum, mas sim, a percepc¢do de que exista uma continuidade no trabalho
da equipe de referéncia que lhe dava suporte, enquanto com outros profissionais acabava
sendo mais pontual e objetivo, menos proximo. Além disso: “Vocés se preocupavam ndo s
com o paciente que estava ai no hospital, mas com a gente que estava aqui fora também e eu
acho que isso era muito importante.” (F7), onde € possivel notar a importancia do
reconhecimento e de ser valorizado enquanto pessoa, o que fortaleceu esses vinculos.

O apoio alcancava ndo s6 o cuidador principal, mas muitas outras pessoas, ja que a
videochamada tinha a possibilidade de mdltiplas telas ou ainda pela reunido de pessoas da
mesma residéncia no momento da ligacdo. Era um momento em familia, fortalecedor de
lacos: “Quando fazia videochamada todo mundo interagia: eu, o filho, o pai, as pessoas aqui
em casa...para mim foi muito bom porque ela ficou uns dias bem dolorosos sozinha e a
videochamada fez uma diferenca muito grande pra todo mundo aqui” (F8).

Por conseguinte, o uso das videochamadas demonstrou para os familiares que havia
uma preocupacao por parte da equipe que ndo se restringia ao paciente, mas que considerava
tambem seus cuidadores, algo preconizado nos Cuidados Paliativos s6 que nem sempre
presente nos ambientes hospitalares. Esse movimento de apoio a familia, ainda, trouxe uma
reciprocidade nas relagbes: “Estava preocupado, até porque a gente ndo sabe o que poderia
ou ndo acontecer, ndo por uma negligéncia da equipe ou do hospital, mas pelo proprio
paciente e a debilitacdo dele. Mas a videochamada faz com que a gente sinta da prépria
equipe uma preocupacao com a familia” (F10).

A mutualidade é um fenbmeno importante no desenvolvimento humano, inicialmente
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no cuidado materno-infantil, podendo ser atualizado na assisténcia em salde, nas trocas de
cuidados com finalidade técnico-afetiva. Porque mais do que realizar um procedimento se
percebe ali 0 estabelecimento de uma comunicacao, e quando a confianca € mdtua o cuidado
é reciproco (Figueiredo, 2011).

Assim, familias e equipe puderam se relacionar nesse contexto, uns apoiando 0s
outros. Era comum que os familiares transmitissem estimulo, mensagens de agradecimento e
mesmo preces religiosas aos profissionais durante as videochamadas, valorizando o esforco

da equipe e do trabalho realizado:

Eu acho que a minha familia, inclusive a gente acha que também conseguiu
passar forca para vocés que estavam vivendo um momento muito dificil
também. Entdo a gente agradecia sempre o esfor¢o de vocés... ndo sO vocés
dando forca pra gente, mas eu acho que teve essa troca. (F5)

A realizacdo da videochamada torna-se mais que o ato em si, ela é um canal de
cuidado, onde um tablet institucional e as méos do profissional de salde atuaram como a mée
que acalenta seu filho, aproximou aquela familia do ambiente hospitalar de forma afetiva e
auxiliou muitos processos de despedida, de recuperacéo, de expressdes emocionais.

Para algumas pessoas, ocorreu literalmente essa funcdo substitutiva, até mesmo
maternal, onde foram realizados pedidos especiais (como fazer um carinho, ajeitar a roupa de
cama, facilitar a comunicacdo): "Nesse momento € o papel porque a familia faria, esse
cuidador faria. E ela quer sentir que ela participa minimamente daquela relacdo e é isso que
a gente acabava fazendo ali muitas vezes" (P2). Ou seja, holding e handling ofertados pelos
profissionais garantindo o suporte e seguranca fisica e emocional necessarios naguele
contexto (Winnicott, 1958a/2021).

Ainda nas palavras da mesma entrevistada: "Mas o cuidado em si nada mais é do que
vocé realizar atividades para o outro, para o bem-estar do outro, entdo € o outro sendo
colocado como protagonista daquela relagdo™ (P2). Ou seja, existe um reconhecimento entre
os entrevistados de que a videochamada ocorre para além de uma tarefa, mas também de
forma técnica e afetiva, agindo com reconhecimento do outro.

Os familiares tiveram percep¢do semelhante: “O que eu tenho a dizer das
videochamadas é que vinham como um conforto pra gente, de ver ela sendo bem cuidada,
aquele carinho da equipe falar com a gente...Porque o que a gente de repente ndo poderia
estar fazendo tinha toda uma equipe ali cuidando dela.” (F5); e ainda: “Quando vem a

videochamada que a gente sabe do nosso ente querido, e ainda vem acompanhada de um bom
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profissional, nos nos sentimos acolhidos porque estdo acolhendo ele, é simultdneo isso” (F9),
0 que mostra como o cuidado era realmente direcionado para o binémio paciente-familia.

Pela combinagdo desses fatores € possivel tornar aquele espaco em um setting
ampliado, suficientemente bom, capaz de ser suportado apesar das falhas e inconstancias do
contexto. Ao possibilitar lidar com as frustrac6es, nesse caso frente ao isolamento hospitalar,
pode diminuir seu impacto negativo. Na leitura winnicottiana, atuar desta forma demanda
uma postura que torne o meio estavel, seguro, confiavel, menos hostil. Assim, a
videochamada sustentou esse ambiente virtual e relacional humanizado e acolhedor
(Winnicott, 1971a/2019, 1958a/2021).

Além dos efeitos do uso das TIC 's na diminui¢cdo do sofrimento de familiares e
pacientes, percebeu-se também seu impacto majoritariamente positivo nas relacdes e vinculos
da unidade de cuidado com a equipe. A construcdo por parte dos profissionais de um meio
acolhedor, mesmo que virtual, a busca por oferecer suporte as necessidades de pacientes e
familiares, permitiram lidar de um modo mais seguro com as situagdes-limite como as que
foram experienciadas durante a internacdo hospitalar em isolamento causada pela pandemia
do novo coronavirus.

O ambiente hospitalar pode ter vivéncias menos hostis e traumaticas a partir do uso
das videochamadas porque se criava um espaco intermediario, local misto de realidade interna
e externa, onde quem estava longe podia se fazer perto, pelo modo virtual, funcionando como
ponte e meio de reconexao.

Esse processo ndo foi simples. Envolveu o esforco de muitos profissionais e dependeu
das condigdes psicoemocionais dos usuarios para se concretizar. Sendo a capacidade de
confiar algo que depende da histdria da pessoa e de experiéncias primarias com a dependéncia
e um meio suficientemente bom, alguns dos entrevistados ndo conseguiram estabelecer uma
relagdo nem confiar, por mais que a equipe tenha buscado oferecer a confiabilidade.

Além disso, os profissionais em seu trabalho foram guiados por diversos principios,
tanto os preconizados pelos CP como os do SUS, os da PNH, entre outros que iam de acordo
com sua categoria profissional, seus referenciais teérico-assisténcias. Retornando a ideia das
tecnologias leve-duras e leves, muito desse cuidado pode ser refletido a partir da psicanalise
winnicottiana justamente porque abrange a centralidade das relacdes, as dimensbes da
confianca, confiabilidade, dependéncia, a importancia de um ambiente seguro e estavel,

enfim, tudo isso faz parte do cotidiano da assisténcia:
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Embora n&o proponha que estes profissionais realizem interpretagdes do
inconsciente, Winnicott estende sua compreensdo psicodindmica para o
papel do cuidado de diferentes pessoas que conseguem sustentar um espaco
de expresséo e escuta (Vieira; Castanho; Campos, 2020, p. 104).

Por fim, foi justamente por sustentar e manter esse espaco de comunicacdo - verbal,
ndo verbal e afetiva - aberto, agregando as TIC 's no cuidado que focava na tentativa de
responder as necessidades dos usuarios e diminuir as imprevisibilidades. N&o era perfeito,
mas foi o possivel.

Esse capitulo teve a funcdo de apresentar o cerne da discussdo e 0s objetivos
inicialmente tracados: 1) analisar o impacto da introducdo do uso de Tecnologias de
Informacdo e Comunicacdo (TIC's), em especial das videochamadas, em uma unidade
Cuidados Paliativos Oncologicos Exclusivos gerida pelo SUS; e I1) analisar a repercussdo da
introdugdo das TIC's na relacdo paciente-familia-equipe, utilizando alguns conceitos
winnicottianos para tal fim.

Com a intencdo de agregar complexidade e aprofundar na analise dos dados, 0s
préximos dois capitulos tém por objetivo discutir as categorias desenvolvidas a posteriori que
se apresentaram relevantes devido a sua repeticdo ou ainda por seus contetdos explicitos e
implicitos que se destacavam ou incluiam novas visdes ao tema proposto. Enguanto no
terceiro capitulo os dois grupos foram analisados simultaneamente, nos préximos ocorre uma
diferenciacdo, examinando separadamente os discursos dos cuidadores e da equipe.

O capitulo IV apresenta a discussdo a partir da andlise das entrevistas com 0s
familiares, sendo divididas em: a) experiéncia da auséncia na finitude; b) o papel do cuidador;
c) relacbes familiares e d) reconhecimento das relacGes institucionais e com os Cuidados
Paliativos. Ja o capitulo seguinte, traz as categorias a posteriori referentes aos profissionais de
salde e sdo elencadas assim: a) realizagdo dos Cuidados Paliativos, b) relacdes
interprofissionais; c) experiéncia de finitude do outro; e d) ser profissional da linha de frente.
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CAPITULO IV - "Porque ainda que ndo estivessem perto por telefone estariam':

experiéncias dos cuidadores-familiares

“Nunca terminaremos de testemunhar a dor dos outros, o abismo ndo se
fechara diante de nos. Mas por vezes € possivel vislumbrar o movimento que
0 cobrira de terra ao menos um palmo, e isso devolve vigor ao nosso corpo”.

Julian Fuks

Clarice Lispector (1999) escreve sobre a saudade comparando-a a fome, e que "sé
passa quando se come a presenca”, dimensionando corporalmente isso que parece um
sentimento especialmente subjetivo. Ela ainda completa que existe um tipo de saudade onde se
desejaria a integragdo, um sentimento muito urgente de unido ao outro, absorvé-lo.

A experiéncia da saudade ¢ um fenbmeno que envolve recordacfes, a expectativa do
reencontro e a existéncia de um vinculo afetivo. Pode manter um tom mais ameno, saudosista,
ou assumir cores sombrias, melancélicas e nostalgicas. Querer voltar ao passado, muda-lo,
alterar também o presente e o futuro. Uma angustia que pode ser vivenciada de muitas
maneiras mas que remete ao comeco da vida, as nossas primeiras separac¢oes, e ainda mesmo a
um desamparo intenso quando é frente a uma perda.

Gilberto Gil canta: "Toda saudade é a presenca da auséncia de alguém”, que levou a
pensar na experiéncia dos familiares entrevistados, em seus dilemas, preocupacbes, na
distancia fisica e no contato exclusivamente virtual.

O cantor ainda apresenta 0 sentimento como uma sequéncia de atos de ver e nédo ver,
luz e sombras, soliddo e recordacdo, micro paradoxos vivenciados todos os dias por pacientes
internados e seus cuidadores, separados por uma restricdo sanitaria.

Talvez ele nunca tenha pensado que seus versos pudessem ser tdo pertinentes a esse
cenario. Por fim, quando "subito o n&o/toma forma de sim", os profissionais de salde
aceitaram o desafio de aprimorar o uso das TIC's na internacdo em isolamento, e por fim o
tablet paramentado foi "um capuz transparente que veda e a0 mesmo tempo traz a viséo do que
ndo se pode ver". A saudade, entdo ganhou uma terceira dimensdo onde, virtual e
momentaneamente, possuia um canal de comunicagdo e um conforto em meio a dureza da
realidade, reconectava pessoas.

E interessante lembrar que essa foi a primeira ocorrida numa sociedade inteiramente
digital, com meios tecnoldgicos de comunicacdo que trocam informacao simultaneamente. 1sso

trouxe vantagens, como as videochamadas, as teleconsultas, canais de distracéo e relaxamento;
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mas também tiveram maleficios que inclusive prejudicaram o prdprio curso da pandemia como
0 movimento antivacina, as fakenews, e uma intensa desconfianca social (Dalcolmo, 2021).

Desde a identificacdo do virus SARS-Cov-2 em dezembro de 2019 até agora (inicio de
2024) houveram muitas mudancas na lida com a doenca, tanto por questfes sociais como por
variagdes na prépria COVID-19. O periodo estudado faz parte da Segunda Onda, e isso quer
dizer ndo s que haviam novas variantes como também que 0s comportamentos e organiza¢es
sociais estavam mudando. Apds o periodo de eleicbes e festas de final de ano, que geram
aglomeracdo mesmo onde isso foi controlado, levou ao aumento das contaminagdes e
mortalidade até entdo ndo alcancadas.

A Segunda Onda corresponde também ao momento em que as medidas de isolamento
social foram afrouxadas, e que pessoas que haviam ficado em isolamento, com as liberacfes
foram se expondo mais, assim como seus familiares. Nos dados obtidos, a concentragdo maior
de 6bitos é justamente em fevereiro de 2021, correspondendo ao que acontecia no Brasil na
mesma época (Dalcolmo, 2021).

Recordar essas informacdes tém importancia porque elas afetaram diretamente ndo so a
qualidade de vida dos pacientes como também de seus cuidadores. Neste capitulo sera
recuperada um pouco dessa historia, dos desafios com a distancia e saudade, mas também
sobre como foi lidar com isso principalmente através de uma tela e um telefone.

Apesar da experiéncia ser integral, aqui esta organizado em quatro subitens, que foram
categorias que emergiram frequentemente ou de modo relevante no conteddo das entrevistas.
O primeiro tépico apresenta a experiéncia da auséncia na finitude (4.1) e remete a vivéncia de
acompanhar um ente querido falecer a distancia, incluindo a culpa pela situacdo e pela
auséncia, o significado negativo do "morrer sozinho", os impactos percebidos no processo de
enlutamento e como utilizar as TIC's foi uma (Unica) possibilidade de despedida.

Os dois subitens seguintes apresentam como foco as relacGes familiares. O item 4.2
discute a relagéo entre cuidador-paciente, e como era ser familiar-cuidador ao mesmo tempo,
sentir-se responsavel pelo que acontecia e ainda ter que transmitir noticias para os demais,
destacando ainda a vivéncia de pessoas que eram também profissionais de salde e
consideraram isso um fator de dificuldade para lidar com a situacdo. O item 4.3 trata das
relagOes dentro da familia, de irmé&o, filhos, entre outros e de como foi afetado, havendo casos
de conflitos, mas também momentos de apoio e unido.

O ultimo tdépico apresenta o reconhecimento das relagdes institucionais e com 0s
Cuidados Paliativos, apontando como foram entendidos os tratamentos oferecidos pela

instituicdo, as diferencas entre setores e as burocracias, além do modo como entenderam 0s
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Cuidados Paliativos. Ainda, é perceptivel um movimento ndo s6 de criticas e elogios, mas
também de gratiddo, onde muitos consideraram a entrevista uma oportunidade de retribuir o
cuidado recebido na época em prol da qualidade do atendimento no futuro.

£99,

4.1 “A dor de ndo poder estar 14”: a experiéncia da auséncia na finitude

Na abordagem assistencial preconizada pelos Cuidados Paliativos, como ja
mencionado, ndo existe distincdo paciente-familia, sendo sempre tratados em um binémio -
unidade de cuidado. Além da valorizacdo dessa relagdo, existem preocupac¢des que norteiam,
0s principios, que pontuam alguns elementos chaves dessa abordagem.

Nesse item, destaca-se ndo apenas o cuidado total, as dimensdes biopsicossocial e
espiritual, mas também um dos grandes diferenciais que os CP podem agregar ao campo da
salde que é o suporte ao luto. Diferente do modelo biomédico tradicional onde o atendimento
ao caso se esgota com a morte do paciente, nos CP o luto sera trabalhado em todas as etapas,
do comeco a depois do fim, compreendendo as necessidades dos cuidadores nos momentos
posteriores a perda.

Esse tipo de abordagem pode ocorrer de varios modos e dentro da disponibilidade de
recursos de cada servico. Mas, o que se busca é sempre trabalhar a relacdo com as perdas
inerentes ao tratamento, seja ele o paciente ou seus familiares. Por isso, o luto na experiéncia
do adoecimento oncoldgico e em Cuidados Paliativos pode ser entendido como um evento
possivel em diversas situacoes, seja o diagnostico (e seu efeito de ruptura com o ser saudavel e
a vida cotidiana), os tratamentos até por fim o processo de finitude. Apesar da morte ser um
evento Unico, 0 morrer € um processo continuo e envolve muitas mudancas, sofrimentos e
manejo das demandas (Franco, 2021).

Assim, que o evento morte ndo é o unico rompimento de vinculo, entendendo que nem
todo servico de saude tera disponibilidade de acompanhar casos de enlutamento grave, e que 0
cuidado prestado durante todo o adoecer e tratamento paliativo podem ter uma influéncia
positiva no desfecho e no processo como um todo, faz-se uso do conceito luto antecipatorio, a
fim de incluir a assisténcia ao luto durante todo o tratamento e ndo apenas ap6s o 6bito.

Esse tipo de luto comecgou a ser desenvolvido a partir dos estudos sobre as esposas e
mées de soldados que, ap6s 0s homens irem a guerra, comecavam a apresentar sinais e
sintomas que remeteram a uma vivéncia de perda como se eles ja tivessem falecido, porque a
auséncia dessas pessoas ja existia. De fato muitos faleceram, mas o que se percebia era que o

quadro se iniciava independente dessa confirmacao, porque ja havia um distanciamento. Hoje,
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pensamos justamente na relagdo com o rompimento do vinculo, algo que justamente pode ser
remetido & vivéncia dos portadores e familiares de doenca cronica e grave, ndo s6 pela
possibilidade da morte, mas por todas as perdas que acontecem ao longo do tratamento
(Franco, 2021).

Vale ainda ressaltar que apesar do nome, ndo se trata de sofrer mais cedo ou se preparar
para morte do outro. O luto pela morte, por mais que a doenca apresente uma experiéncia de
deterioracdo e vulnerabilidade, é inerente a morte em si. Aqui, se trata de um conjunto de

perdas que se ddo no processo de adoecimento até o derradeiro momento:

O processo de luto antecipatério ocorre com a pessoa ainda viva, mas sua
perda ja ¢ sentida para uma série de atividades que executava anteriormente.
A pessoa ainda nao morreu, mas estas perdas ja tém de ser elaboradas, com
ela ainda viva e de ambos os lados (Kovacs, 2008 p. 155).

Por isso é possivel trabalhar essa experiéncia em muitos momentos, ndo s6 na hora da
morte. O acimulo de perdas, reducdo de expectativas futuras, mudancas e sofrimentos marcam
0 adoecimento oncolégico e os Cuidados Paliativos valorizam atuar com essas questfes
enquanto forma de ampliar a qualidade de vida e diminuir efeitos negativos a posteriori.

Ainda, outra possibilidade importante do reconhecimento luto antecipatorio,
principalmente em relacdo aos cuidadores, € que além de trabalhar aspectos emocionais
referentes ao processo de adoecimento, auxilia no ressignificados de relacdes podendo
construir novos sentidos dentro da familia, assim como favorece a resolucdo de conflitos,
pendéncias e ainda cria espaco para despedidas (Braz; Franco, 2017).

No contexto pesquisado, foi comum o relato sobre a relagdo com a perda em todo seu
processo. Nao s6 pelo adoecimento, mas como a internacdo hospitalar em isolamento levou a
diversos sentimentos como culpa (principalmente pela internacdo do paciente), tristeza,

frustracdo e impoténcia, como apresenta a familiar:

Foi muito angustiante. O tempo todo a gente tinha que estar lidando com
medo de uma perda que estava iminente, que estava ali escrito que ela
realmente aconteceria. Mas por mais que a gente tentasse ter esperanga, a
gente sabia I& no fundo que ndo tinha como. Tanto que minha irma foi para o
hospital para saber o resultado achando que ela fosse transferida para o
quarto, a gente ainda tinha fé de que fosse dar negativo. Mas isso nao
aconteceu. Entdo foi muito angustiante, muito mesmo. (F12)

O afastamento do familiar causado pela internagcdo em isolamento e a proibicdo de

visitas foi negativo para todos os entrevistados. Apesar de ter se tornado uma questdo
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generalizada no periodo da pandemia, o direito a0 acompanhamento hospitalar nunca foi
garantido a todos, tendo em geral apenas o direito a visita diéria, tudo isso variando conforme
o fluxo de cada instituicdo.

Na realidade do HC IV pré-pandemia, todo paciente tinha a autorizacdo de um
acompanhante e mais visita, sem muitas restricdes. Sendo organizado com a equipe, até
mesmo criangas e animais de estimacdo podiam ir & unidade. Tudo isso como parte de uma
politica de humanizacéo e dentro da compreensdo da importancia da manutencao dos vinculos
das familias valorizada pelos Cuidados Paliativos.

Entdo, quando as visitas e acompanhamentos sdo suspensos para todos durante a
pandemia foi um processo dramético para os profissionais, que se sobrecarregaram mais como
sera visto no proximo capitulo, e para os cuidadores que tiveram de estar ausentes em um
momento que envolvia a angustia do adoecimento e ainda a possibilidade da finitude.

Hugelius, Harada, Marutani (2021) ndo sé reforcam a negatividade da proibicdo de
visitas, como apresentam que no periodo inicial da pandemia onde isso foi sugerido, ndo havia
uma relacdo clara ou definitiva sobre a relacdo a diminuicdo de contagio de COVID-19 e as
restricdes de visita, inclusive porque havia outros modos de contaminagdo possivel dentro do
ambiente hospitalar.

Segundo esses autores, foi a partir de outras experiéncias que se chegou a essa sugestdo
para tentar refrear a COVID-19 nos hospitais, isso porque esse método preventivo € utilizado
desde o século XIX, inclusive como medida redutora de estresse para o paciente. Desde a
metade do século passado que se identificaram e passaram a reforcar a importancia e as
vantagens da presenca da familia, o que gerou entdo politicas mais flexiveis de visitacdo
hospitalar. Apesar de saber dos seus possiveis efeitos danosos e nem ter consenso sobre seu
uso, as restricdes de presenca familiar tinham o objetivo proteger a todos de uma doenca ainda
desconhecida e perigosa (Hugelius; Harada; Marutani, 2021).

As medidas tomadas para diminuir o peso negativo da auséncia dos familiares, tanto na
literatura quanto os dados analisados foram a criagdo de um time de comunicacgéo especifico
para transmitir informacdes clinicas, a existéncia de profissionais de referéncia, uso das TIC's
(principalmente videochamadas sincronas por aplicativo e telefone). Diferente de outras
realidades, ndo ocorreu a liberacéo de visitas presenciais em situacoes especiais nem em fim de
vida (Jaswaney et al., 2022; Hugelius; Harada; Marutani, 2021; INCA, 2021).

O que aconteceu no periodo também foi um acumulo de adversidades, visto que as
demandas dos pacientes e familiares em cuidados paliativos ndo deixaram de existir, mas

foram somadas as questdes da pandemia. Gerlach et al. (2022) organizam essas necessidades
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em dois grupos interligados: necessidades de CP especializados em geral e as necessidades
especificas causadas pelo impacto da COVID-19. Principalmente para os pacientes em final de
vida, o0 segundo grupo de necessidades produziu um impacto negativo relevante, afetando
também suas familias.

As necessidades relacionadas a pandemia sdo: a) lidar com o risco de contégio; b)
efeito do isolamento e das restricGes sociais (muitas vezes abruptas); ¢) impacto na prestacéo
de cuidados de saude (suspensdo, dificuldade ou inassisténcia); e por fim, d) as mudancas no
papel do familiar como cuidador familiar, estando mais responsabilizado quando tratado em
domicilio e a0 mesmo tempo em sofrimento quando estd ausente na internacdo hospitalar
(Gerlach et al., 2022).

A pneumologista Margareth Dalcolmo, em seu livro Um tempo para ndo esquecer
(2021) faz uma sintese muito pertinente que ajuda a ilustrar um pouco do que foi vivenciado
por estes cuidadores e pacientes, aqui representados nos entrevistados: "Eu diria que a Covid-
19 criou uma quebra na experiéncia de lutos, com um novo liame de lutos antecipatorios, que
se estabelecem desde a porta fechada e deixam frustrados os gestos e as manifestacGes de afeto
entre doentes e ndo doentes."

Agora, o luto antecipatdrio ndo é s6 o da doenca oncoldgica, com suas complicacGes e
perdas. Para além dele, passam a existir o medo da contaminacdo de coronavirus, a dificuldade
em lidar com isolamento social, que os sintomas apresentados pudessem ser de COVID-19 e
que fosse necessario ir ao hospital, que ao internar ndo tivesse visitas, e que sem poder estar
junto o paciente falecesse, entre outros muitos exemplos contados que demonstram como a
experiéncia com a finitude foi diferente, incluindo maior medo da morte, perda do senso de
controle da situacao, culpa e afastamento do familiar.

A auséncia fisica do familiar hospitalizado gerava preocupagdes, ansiedade, tristeza e a
solicitacdo de mais informacOes e atualizacOes sobre a condicdo do paciente internado. A
necessidade de noticias as vezes era tanta que alguns familiares compareceram ao hospital
presencialmente mesmo sabendo que ndo poderiam ver e dos riscos a propria saude. Os
cuidadores encontravam-se em uma situacdo de tensdo entre muitas forgas: orientagfes de
salde a serem seguidas por eles que envolviam limitar-se em varias coisas (e aos pacientes, até
0 contato com estes podia reduzir); lidar com pessoas que nao seguiam as diretrizes (dentro da
familia ou em nivel macro, que desmereciam a pandemia e seu sofrimento); e ainda,
principalmente na internacdo hospitalar, lidar com as restri¢cOes de visita e outras condutas da
equipe de saude (como a frequéncia de ligagdes e videochamadas, por exemplo) (Gerlach et
al., 2022).
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Além dos sentimentos de angustia e preocupacdo, reconheceu-se rapidamente como as
restricbes de visitas aumentaram os problemas de saude mental (como humor depressivo,
desmotivacdo) e fisica na unidade de cuidado, aumentando a necessidade de suporte
psicossocial. Entdo, as medidas tomadas pela equipe visaram reconhecer o sofrimento, manejar
a turbuléncia emocional expressada e proporcionar um acolhimento que minimamente
confortasse cuidadores e pacientes (Hugelius; Harada; Marutani, 2021).

Apesar desses efeitos negativos, havia um entendimento (pelo menos racional) de que
era inevitavel haver esse afastamento em algumas situacdes. Mas isso porque se reconhecia a
validade das videochamadas como um meio de contato alternativo, porque para muitos, sem
ela seria ainda pior ou comparecer e cobrar mais a equipe por noticias: "Chegaria ao ponto de
ir até o INCA para saber. A gente ndo se via sem isso [a videochamada]™ (F9), porque nédo

satisfazia totalmente ndo ver o paciente, e aumentava a desconfianca:

Talvez se ndo tivesse, seria muito mais dificil, a gente teria sofrido muito
mais, porque a gente ia ficar: "serd? Sera que estd assim? Serd que esta
assado?". E com a videochamada a gente conseguia ver ele, mesmo que ele
ndo estivesse falando, a gente conseguia transmitir 0 que a gente estava
sentindo para ele. (F7)

Especificamente, as restricdes de visitas e acompanhamentos impactaram muito nos
cuidados ao fim de vida, onde a comunicacdo oferecida poderia afetar tanto o processo de
morrer quanto afetar o luto dos membros da familia. A experiéncia com a finitude foi
diferente, incluindo maior medo da morte, culpa e o afastamento involuntario do familiar.

Os proprios pacientes, segundo os relatos, tinham medo de se internar e vir a falecer,
alguns inclusive verbalizaram quase profeticamente sobre o 60bito naquela hospitalizagéo: "Ela
passava muito mal em casa, mas ela pedia o tempo todo que nédo levassem ela, porque ela
tinha certeza que se entrasse no hospital ela néo ia sair" (F11). Os cuidadores ficavam entre a
decisdo angustiante de internar pela dificuldade de manejar os sintomas em domicilio ou fazer
a vontade do paciente e ndo saber como lidar com o0 que ocorresse em casa.

Tudo isso colaborava para um aumento do sentimento de culpa dos familiares, em
especial os cuidadores de referéncia e mais proximos afetivamente. Ainda, havia o medo de
que o paciente morresse sozinho, a frustracdo e impoténcia de néo ter protegido o suficiente,
como a impossibilidade de se despedir como gostariam e 0 medo da morte em si.

Para discutir melhor o tema da culpa, apresenta-se o trecho da pessoa entrevistada
(F12) que resume o impacto da internacdo de sua mée, contra a vontade da mesma, ap6s muita

negociacdo com a familia:
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Ela falou assim: "Eu sei que eu estou entrando aqui viva, mas daqui viva eu
ndo vou sair, eu vou pegar COVID-19.". E foi assim, como se tudo que ela
falou, sabe, a gente vai internalizando: "caramba, ela falou que isso ia
acontecer e aconteceu mesmo! Porque eu nédo vi!". Ai vocé fica o tempo todo
remoendo aquilo. Mas a minha sobrinha falou: "tia, se ela ndo tivesse morrido
de COVID-19, ela morreria da infeccdo, ela morreria em casa.". E ai eu falei:
"é, mas serd que aconteceria, ou serd que ndo? Quanto tempo isso levaria?
Seré que levaria s6 20 dias? Sera que levaria mais 30 ou mais 40?...". E vocé
fica numa confusdo mesmo de emocGes, sendo sincera. (F12)

A culpa, nessa entrevista em em outras, aparece principalmente quando se fala da
internacdo em isolamento, pesando dois fatores: 1) o final da vida ter sido solitario; e 1) como
se a auséncia fosse uma forma de abandono. A soliddo era uma angustia para algumas
unidades de cuidado, onde havia uma promessa de presenga constante que precisou ser
quebrada, e do ponto de vista emocional era tido como o pior cenario para 0S pacientes que
tinham muito medo de ficar s6: “Ela tinha pavor podia ficar sozinha, pavor. Entdo eu sei que
aquilo ali foi uma coisa que prejudicou muito ela. E também foi muito angustiante, assim da
maneira que ela foi, saber que ela poderia ir a qualquer momento sozinha.” (F2).

Essa culpa pela soliddo também era associada a algumas crencas sobre a morte, como:
estar sO acelerava a piora clinica: “Eu sabia que para ela ia acarretar uma morte mais rapida”
(F12), cada contato da equipe poderia ser o da noticia derradeira, 0 que gerava ansiedade
diante das ligagoes telefonicas: “Mas eu nem culpo ninguém porque a minha tristeza era tao
grande, a minha dor era tdo grande que a gente fica assim meio, meio ja esperando a
qualgquer momento ligarem do hospital para dar a noticia, a gente fica assim meio
atordoado.” (F4); e ainda, o desespero de imaginar a morte do outro solitario, recorrendo a

espiritualidade para tentar lidar com a angustia:

Achava que a minha mde ia morrer ali naquela ala de COVID-19 sozinha e eu
orava muito, foi um terror muito grande pra mim, eu chorava vinte e quatro
horas, meu irmdo também ndo estava conseguindo me acalmar, meu
marido... porque eu achava, da maneira que ela foi, eu achava que ela ia
morrer ali. (F2)

Entdo, o ato de internar o paciente, as vezes até contra a vontade, mas pelo
entendimento de ter chegado no limite do que era possivel oferecer em casa, trouxe uma
sensacéo de responsabilidade e culpa para esses cuidadores, que reverbera ainda na vida dessas
pessoas entrevistadas: "E ai nesse momento tivemos que deixa-la sozinha. Para a gente foi
muito duro ndo poder participar do final da vida dela, no momento mais critico. E ai eu me

senti culpada como eu me sinto até hoje" (F12).
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J& a culpa que entendia a auséncia como um abandono e esteve presente entre as
pessoas que além de prometerem estar presentes ja haviam vivido alguma experiéncia como
cuidador antes, acompanhando os processos de finitude presencialmente em outros momentos.
Uma pessoa entrevistada relata a experiéncia da perda da avé que também foi paciente do
INCA: “o caso da minha avo foi de colo de utero, entdo a gente teve aquele contato, aquela
coisa de estar até o ultimo momento, de estar ali. A sensacdo que d& é que a gente esta
ajudando a pessoa, esta ali dando forca. Entédo eu senti falta disso.” (F5). A avo faleceu em
casa e queria fazer o mesmo pela mae, entdo era frustrante ndo poder oferecer esse apoio,
como se a abandonasse no hospital: "Nos primeiros dias eu me senti com essa culpa, esse
sentimento de estar abandonando™ (F5).

Winnicott (1965b/2022b), apresenta uma defini¢do para o sentimento de culpa que esta
diretamente relacionada a outra experiéncia, que é a de consideracdo. O ato de se preocupar
com o outro, ter consideracdo seria uma versao tida como positiva do que seria 0 seu negativo,
a culpa, mas pode-se entendé-las como simultaneas, mais um paradoxo. Nas palavras dele: "o
sentimento de culpa é a ansiedade ligada ao conceito de ambivaléncia e implica certo grau de
integracdo do ego do individuo, possibilitando a retencdo das imagens de objetos bons
concomitantemente com a ideia da destruicdo deles" (Winnicott, 1965b/2022b, p. 92).
Pensando no contexto aqui estudado, o objeto bom poderia ser o proprio paciente e sua
vulnerabilidade fisica a ideia de que poderiam ser destruidos. Existia ali um sentimento de
divida, variando em sua descricdo mas seguindo sempre a ideia da retribuicdo de um cuidado
ou relacionamento afetivo.

A culpa, por si s6, ndo ¢ um mal, porque ela une a capacidade de lidar com a destruicao
mas também vé a poténcia do objeto, a ambivaléncia € o bindmio amor-odio. Lidar com a
culpa entdo precisaria incluir essa experiéncia de consideracdo e preocupag¢do com o outro, e
um meio de se chegar a isso é pelo espaco potencial. Nele, a pessoa cria a realidade ao mesmo
tempo em que lida com ela em sua dureza, e recupera algum sentido para o que lhe acontece.
Através da videochamada alguns entrevistados puderam ter essa vivéncia e recriar
virtualmente sua presenca (Goldenberg, 2009).

Como exemplo, a familiar descreve, na proximidade do ébito, que durante a videochamada fez
oracdes, louvores e terminou dizendo para mée para descansar, porque ao recriar sua cena de
despedida - ndo ia ser mais em casa como ela almejava -, encontrou um outro sentido para a
experiéncia. Além da capacidade de se importar, ela também usou sua capacidade de confiar

ao entregar a mae inteiramente nos cuidados da equipe:
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Eu sabia que ela estava esperando um de n6s segurar a méo dela, mas ai eu
tive a coragem de falar para ela descansar que ela estava sendo segurada pelas
méos de pessoas melhores qualificadas do que eu para segurar a mao dela
naquele momento. E ai eu vi que ela resolveu descansar naquele momento.
(F5)

Ainda nesse caso, a familia estendeu a consideracdo a equipe, realizando também
oracgdes e um momento de reciprocidade de cuidados, com palavras de &nimo e agradecimento.
O cuidado, portanto, abarcou muita angustia e morte, mas também poténcia e amor.

A espiritualidade, religiosa ou laica, aparecia em muitos momentos como esse e foi
recurso de enfrentamento muito importante para lidar com a internacao hospitalar: “Eu sou
pessoa evangélica eu pedia muito que ndo deixasse ela morrer ali naqueles trés dias sozinha”
(F2), além do conforto na angustia, também ajudou na construcéo de um significado da perda:
""S6 0 que me confortou foi que a minha mée era muito devota de Nossa Senhora da Conceicéo
e ela faleceu no dia da Nossa Senhora da Conceicdo, meia-noite e meia do dia oito." (F12). A
made ter falecido no dia de sua santa de devocdo, foi como um sinal de que mitigava. Outro
relato envolvia a prdpria postura da paciente, que diante de sua crenca ndo s6 encontrou sua
paz como transmitiu aos seus ente queridos: "Eu sentia que ela estava em paz. Era muito
religiosa, ligada a religido. Entédo eu falo isso para as pessoas: eu sentia ela muito em paz
com ela mesmo, isso é muito bom, foi muito bom para mim" (F4).

Esses relatos demonstram também que a videochamada era capaz de abarcar a
dimensao da espiritualidade ndo s6 nos momentos de atendimento da capelania, mas na prépria
interacdo familiar havia esse movimento espontaneo de reavivar suas crencas, transmitir apoio
e manter viva sua ligacdo sacro-afetiva. A espiritualidade faz parte de uma das dimensdes do
ser humano e é indispensavel em Cuidados Paliativos que haja assisténcia voltada para isso
também. Esse suporte foi muito prejudicado durante a pandemia, mas com iniciativas como as
videochamadas pode-se ofertar uma assisténcia holistica (Tritany et al., 2021).

Assim, percebe-se mais uma vez que os familiares tiveram experiéncias positivas a
partir do uso das TIC's para, de modo virtual, ver seus entes queridos. Apesar das vantagens
reconhecidas, é preciso esclarecer suas limitagdes € 0 mais importante: nunca serd uma
substituicdo perfeita do contato presencial, podendo até serem concomitantes em algum outro
momento mas nunca excludentes (Hugelius; Harada; Marutani, 2021).

Isso porque as familias entrevistadas, apesar do entendimento sobre a necessidade do
isolamento, tinham o desejo de estar presente no momento da morte, e houve um sofrimento
significativo em ndo participar do final da vida da paciente, que gerava muitas ddvidas e culpa,
assim como a convivéncia com o medo da perda e da possibilidade de ndo poder se despedir:
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A minha mée poderia ter partido naqueles trés dias. Eu orei muito para que
ela ndo partisse sozinha. Mas ela foi num estagio muito terminal e ela partiu
na outra semana seguinte, na terca-feira. Entdo assim pra mim, a minha
anglstia, a minha ansiedade, o meu nervosismo, mesmo vendo ela [na
videochamada] ficando por um momento tranquila porque ela estava viva,
vinha aquela angustia muito grande pra mim por nao poder estar la. (F2)

A presenca desejada no momento derradeiro ndo era apenas estar fisicamente, mas
fazia parte de um processo simbdlico de elaboracdo da perda, construindo lembrangas e
realizando despedidas. Segundo Strang et al. (2020), a presenga dos cuidadores mantém a
equipe mais préxima (por suas demandas mas também pelo preocupacdo com estes), pode
ajudar a garantir os desejos do paciente, presta os cuidados informais que remetem a relacao
em domicilio, traz para a cena hospitalar mais dados biograficos do paciente e sua familia.

N&o é atoa que isso impacta diretamente na experiéncia do luto ap6s a perda, tendo o
periodo da pandemia contribuido para muitas complica¢cdes justamente pela auséncia ou
limitacdo de despedidas e rituais. Muitos sofreram naquela época e até hoje ainda sentem: “Foi
uma coisa que até hoje isso me déi muito € a coisa que mais me faz chorar hoje em dia quando
eu me lembro € isso. E de n&o poder estar com ela no Gltimo dia dela” (F4).

A comunicacgdo nesse Ultimo momento é algo extremamente relevante, justamente pela
potencializacdo do entendimento dos eventos que estdo ocorrendo e pela possibilidade de
demonstrar sentimentos e outros desejos que a familia queira compartilhar com o paciente. A
auséncia do gesto de dizer “adeus” foi associado a depressdo e complicagdes no luto, isso em
estudos pré-pandemia, que ja se preocupavam de compreender como o distanciamento no
momento da morte poderia afetar os familiares (Otani et al., 2017).

Ja no contexto instaurado pela disseminacdo mundial do coronavirus, as consequéncias
em salde mental ainda sdo desconhecidas a longo prazo para aqueles que perderam alguém
proximo de COVID-19 ou durante a pandemia. Além do que se conhecia anteriormente sobre
0s processos de enlutamento, estima-se que o luto destes familiares pode ser uma importante
questdo de satde mental devido a reducdo que as pessoas tiveram de se envolver no cuidado
préximo a morte e de compreender como evento ocorreu, ainda mais nos casos onde houve um
tempo curtissimo de contato com a equipe (Hugelius; Harada; Marutani, 2021).

A relagdo com a equipe € um diferencial muito grande, ainda mais nesse momento de
auséncia. Alguns entrevistados chegam a reforgar como ter o apoio dos profissionais foi
essencial para lidar com o contexto, em especial, quem nunca tinha sido cuidador de um

paciente com uma doenca grave.
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Por isso, ndo se trata de considerar que todos os familiares queriam estar fisicamente
presentes no hospital. Apesar da recorréncia das falas serem nesse sentido, também existem
pessoas que ndo tem esse desejo. O importante de ser ressaltado, é que a familia (e o paciente,
se lucido e orientado) poderiam escolher ter o contato, assim como era no caso das visitas
presenciais e do acompanhamento. As videochamadas ndo eram compulsorias, e sim uma
oferta a quem sustentasse realizar esse contato e pelo tempo que quisesse.

Para ilustrar, uma pessoa entrevistada ao relembrar o periodo de internacdo do pai na
Ala COVID conta como vé-lo doente e fragilizado era emocionalmente dificil. Evitou
participar das chamadas de video em alguns momentos por causa disso. Quando estava mais
fragil, deixava o telefone mais tempo com outros familiares, e por isso acredita que as
videochamadas fizeram bem para a familia e para ela enquanto ele estava ldcido. Para ela, o
manejo hospitalar talvez tenha gerado menos sofrimento em relacdo ao periodo em que o
paciente estava no domicilio, pois moravam em outro municipio e ndo teriam suporte caso ele
tivesse complicagdes. O cuidado recebido atraves das TIC's para esse caso foi valioso: “Todos
esses dias que o meu telefone tocava eu achava que ele tinha morrido. Mas ai vinham vocés e
me tranquilizava, me passavam todas as informac6es que talvez se eu fosse no hospital eu ndo
teria assim do jeito que vocés me passavam” (F7).

Assim, reforca a ideia de que a comunicacao e a confianca com a equipe fortaleceram e
tranquilizaram a familia durante o processo. Foi pela relacdo construida, pelo cuidado com a
linguagem e com 0s gesto, que as intervencBes por meios virtuais tiveram o efeito positivo de

amenizar o sofrimento, inclusive no obito:

Quando ela me ligou falando que tinha falecido assim eu ndo tomei aquele
baque. Até a forma dela falar, de vocé falar, conversar, era através de
mensagem, mas assim mesmo me tranquilizava muito. Talvez se eu tivesse no
hospital eu estivesse desesperada, ia entrar e me desesperar ou ndo, mas
assim, foi a minha primeira experiéncia e eu sofri menos quando ele estava
em casa. Quando ele estava em casa eu sofria muito mais. (F7)

A experiéncia do enlutado é tdo Unica quanto a quantidade de pessoas que existem,
assim como um individuo pode ter perdas completamente diferentes entre si. O que baliza as
reacOes, em primeiro plano, é o vinculo que foi rompido. Contudo, esse periodo trouxe muitas
variaveis e complicadores ao processo. Wallace et al. (2020) ao discutir o luto durante a
pandemia de COVID-19 perceberam alguns eventos relacionados ao distanciamento e ao

isolamento social que conjuntamente a experiéncia de incerteza e um sentimento de culpa
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(principalmente quando havia contaminacdo) eram alguns dos fatores adicionados ao luto que
poderiam desencadear complicagcfes. Nas palavras de uma pessoa entrevistada:

Para gente foi muito angustiante, ndo ter o... o luto é pior porque o enterro
ndo tem nem o vidro no caixdo. Vocé faz o enterro de uma caixa, porque ela
foi cremada. Vocé ndo tem mais, pelo menos, a despedida. VVocé se despede
de uma caixa. Foi muito marcante pra gente, até hoje a gente ndo tem isso
cicatrizado. (F12)

No periodo estudado ainda haviam restrices as cerimonias funerarias. Apesar do
habito de muitas espécies dedicarem algum tipo de atencdo aos seus mortos, 0s seres humanos
tém o hébito de realizar eventos e ceriménias voltados especificamente para esse fim, como
apresentam Dantas et al. (2020, p. 515): "O funeral é uma parte importante do comportamento
social e propicia a demonstracdo e o compartilhamento do sofrimento, mas para muito além
disso, os rituais funerarios revelam o modo de funcionamento de uma sociedade e como ela
lida com a ideia do morrer".

E os eventos da pandemia obrigaram muitas mudancas nesse modo de lidar com a
morte, 0 corpo (que poderia nem ser visto ou preparado conforme o costume) e os rituais de
despedida. Sem poder ter muitas pessoas, mantendo o distanciamento social e mascaras, era
muito distante do costume de abragos e apoio sociofamiliar. No caso de parentes que residiam
distantes, poderia nem ser possivel se deslocar, 0 que impactava tanto quem ndo conseguia ir,
como quem estava velando que recebia menos suporte social.

Sendo impedido o acompanhamento no final da vida durante a pandemia de COVID-
19, o que se teve foi mais que restricdes burocraticas, foi uma reducdo das possibilidades de
agir que caracterizam a humanidade, um contraponto entre a singularidade do evento micro
daquela morte com a macro condicdo instaurada pelas a¢des para barrar o virus (Vachon et al.,
2023).

Estes casos que envolveram a morte em isolamento hospitalar, a falta ou escassez de
apoio sociofamiliar, a inexisténcia de rituais de despedidas, o tipo de vinculo, a existéncia de
perdas e crises simultaneas e/ou mdultiplas e a auto culpabilizacdo s&o reconhecidos na
literatura como alguns dos fatores que colocam a perda por COVID-19 como potencialmente

desencadeadora de luto complicado® (Crepaldi et al., 2020).

2 Qs sistemas de classificacio CID 11 (2019) e DSM 5 TR (2022) nomeiam como Transtorno do Luto
Prolongado, com uma lista de critérios para um diagndstico e com a proposta de tratamento por psicoterapia
especializada que trata de uma reacdo prolongada e desadaptativa do luto apds um periodo de 12 meses ou 6
meses, conforme a classificagdo utilizada.
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Neste tipo de experiéncia de luto, existe um prolongamento do sofrimento que além de
ndo diminuir pode se manter por muito tempo, 0 que causa prejuizos importantes ao enlutado.
Nesses quadros, também é comum a ocorréncia de pensamentos invasivos, geralmente
negativos, como culpa, dividas e autoacusacdo: "Até hoje me sinto muito culpada. E ai por
mais que as pessoas digam: "Vocé nado foi culpada”. Para mim é muito dificil, eu prometi que
nunca deixaria ela sozinha"™ (F12). Também pode ocorrer de relembrar momentos
angustiantes, sentimentos de desesperanca e perda no sentido na vida (Crepaldi et al., 2020).

Ainda, a experiéncia temporal para muitos ¢ ambigua:

Angustiante, porque vocé fica assim: "gente ja tem 2 anos e 2 meses, mas
parece que tem uma semana!”, porque na verdade eu acho que ... eu nédo
finalizei, sabe? Nunca foi finalizado, entdo parece que ndo foi concretizado,
sabe? (F12)

Diante do sofrimento alguns entrevistados recorreram a suporte profissional como
psicoterapia, além da espiritualidade e outros recursos de enfrentamento para manejar as
consequéncias desse periodo: “O que me consola, o que me distrai na vida é essa cachorrinha.
E eu ainda trabalho também, ndo parei. Ja posso me aposentar mas nao fiz ndo... Nao quero
parar ainda, acho que se aposentar agora vai ser pior, vai ser bem pior.” (F4). Cada um
desenvolve seus modos de lidar com a realidade da perda, num processo que tenta sintetizar as
memorias do ente querido com sua inexisténcia material no mundo, a presenca na auséncia

Barone (2004) em seu livro Realidade e Luto, apresenta um estudo sobre a
transicionalidade e demais contribuicBes da psicanalise winnicottiana ao trabalho de luto.
Partindo do inicio da vida, a primeira perda que a crianca humana enfrenta é a separacdo da
méde. Mesmo que de modo temporario, serd preciso aprender a lidar com esse afastamento e a
tentar controlar o ambiente: "para controlar o que esté fora, é preciso fazer coisas, ndo apenas
pensar ou desejar, e fazer coisas demanda tempo. Brincar é fazer” (Winnicott, 1971a/2019,
p.73-74, grifo do autor).

Assim, mais que 0 pensar é preciso sentir, viver. A elaboragdo do luto € um processo
oscilatdrio, ativo e constante, que faz a recuperacdo das memorias do ente querido a0 mesmo
tempo que lida com sua auséncia no ambiente através da ilusdo. A transicionalidade, pode-se
entender que esse evento ndo acontece nem dentro e nem fora, mas & enquanto espaco
intermediério que o trabalho de luto vai retornando o contato do enlutado com a realidade
(Barone, 2004).

Por isso, existe também uma dimensdo criativa no luto, artistica, que utiliza desse
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espaco do brincar para realizar gestos criativos e reiniciar uma interacdo com a realidade que
permita recuperar a esperanga e o sentido. O ato criador iniciado no brincar da crianga para
lidar com o afastamento da mae passa pelo espaco do sonho, onde € possivel ndo sé encontrar
0 que se perdeu mas se unir. Assim, lidar com a realidade pode ser novamente toleravel, sem
fugir dela totalmente: "o trabalho do luto exige o estabelecimento de um processo dialético na
relacdo entre realidade e fantasia™ (Barone, 2004, p. 102).

Também a realizacdo da entrevista foi um momento de recontar e elaborar aquele
periodo, e para alguns familiares causou sofrimento. Vachon et al. (2023) apontam uma
dificuldade de narrar essa vivéncia relacionada a perda durante a pandemia, em alguns casos
até por ndo ter tido a oportunidade de falar sobre isso em outros espagos, pelo isolamento
social e mesmo pelo ndo reconhecimento do luto.

Uma entrevistada, que contou sua historia sobre a dificil perda do companheiro, um
casal de vinculo intenso e de mais de 50 anos de unido, e como se sentia impotente por ndo
estar com ele naquele momento que considerava tdo importante. Ao relembrar, aproveitou para
organizar um pouco aqueles eventos e verbalizar alguns sentimentos que nunca passaram, pois
ainda hoje sofre: “Mas eu sei que € isso: o sofrimento continua até hoje dificil de superar, mas
¢ assim mesmo” (F3).

Uma caracteristica bem singular da pandemia no luto sdo os dilemas trazidos pelo risco
de contaminacdo. Novamente, para evitar que se adoegam varios, a pessoa infectada precisava
ficar s6. Mas, estar contaminada no processo de luto e estar isolada foi uma experiéncia de
sofrimento intenso:

Tanto que a época para mim foi muito angustiante. Eu estar com COVID-19,
vivendo o luto da minha mée, ndo poder receber um abraco da minha familia
em casa, para proteger a minha familia... E, fiquei isolada também. Isolada
da familia, isolada da minha mae, entdo, para mim foi dificil, muito dificil
mesmo, porque eu quando comuniquei a minha familia que a minha méae
faleceu, eu ndo poderia, ndo podia levantar, receber um abraco do meu
marido, das minhas filhas... Entdo assim, € muito angustiante, muito
angustiante. (F12)

Sé&o isolamentos dentro de isolamentos, além de ndo poder se despedir presencialmente
da paciente, ndo pode ter interacdo com a familia nuclear que poderia ofertar algum consolo.
Isso é um processo caracteristico da COVID-19 que € muito solitario, onde o familiar também
vive 0 isolamento mas de um outro jeito. O luto se torna marcante porque as despedidas sdo
negadas, o consolo imediato a perda é barrado, assim como o velorio é restrito. Toda uma
experiéncia de despedida dentro da familia deixa de existir, mas a marca da perda permanece.

A comunicagdo do 6bito também foi outro ponto abordado. Sendo uma comunicagdo muito
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sensivel que passou a ser feita por telefone, assim como as outras relacionadas ao boletim

clinico, estava sujeita as limitages da comunicacdo exclusiva por voz:

Foi a Unica parte ruim, mas é porque eu acho que as pessoas que trabalham
nesse setor ja estdo tdo acostumadas com a morte, que passa a Ser uma coisa
assim natural... foi uma pessoa fria, falando por falar, assim como se fosse
qualquer coisa. Isso que eu fiquei chateado. Mas ja a gente j& estava téo
abalado com tanta coisa. (F4)

Ao mesmo tempo que sente uma frieza na comunicacdo, essa pessoa entrevistada
identifica seu proprio estado emocional, o que também influencia na forma como se recebe a
noticia. N&o vai existir um modo ideal de se transmitir uma noticia de 6bito, mas entender
como o ouvinte esta e o que ele espera pode ajudar a minimizar alguns danos. Ainda, esse caso
também envolve uma relagdo brevissima com a equipe e a fragilidade de vinculo e de
confiabilidade também podem ter afetado negativamente.

Além disso, o processo de 6bito por si sé ja tinha suas burocracias, estes aumentaram
durante a pandemia. Em um dos casos, houve a dificuldade em acessar o resultado do ultimo
exame COVID-19, que por ser negativo tornaria possivel fazer um sepultamento conforme a
familia desejava. Apesar da dificuldade, foi possivel: "Gracas a Deus consegui fazer o
sepultamento, teve direito a um breve espaco, mas era tudo que precisava™ (F11).

Assim, fica notério como a pandemia causou mudangas dramaticas nos processos de
morrer e de se enlutar. Apesar de uma amostra numericamente pequena, os dados analisados
demonstram como familiares e cuidadores precisaram de apoio e ainda precisam, visto que o
luto ndo tem um final pré-determinado. Isso reflete ndo apenas a realidade da instituicdo masde
um impacto social também, visto que o Brasil foi um pais com grande nimero de dbitos pela
COVID-19, onde estiveram "[...] centenas de milhares de pessoas em condi¢fes adversas para
a elaboracdo da perda de seus entes queridos e em risco de desenvolverem formas mais
persistentes de sofrimento mental (Dantas et al., 2020, p. 525).

Essa era uma preocupacdo da equipe entrevistada. Trabalhar com o luto em suas
diversas etapas faz parte dos principios paliativos e utilizar as TIC 's foi um recurso para
minimizar essas complicagcBes. Na visdo dos profissionais, a auséncia da videochamada
prejudicaria ainda mais no luto, a comunicacdo com os familiares e aumentaria a angustia, pois
inviabilizaria uma despedida ou apoio adequado.

Novamente, essa comunicacdo precisava considerar dimensdes para alem da conduta
tradicional, porque como a maior parte seria por telefone ou por chamada de video, alguns
referenciais poderiam ser perdidos. Por isso, no caso das ligagOes era importante ter clareza e
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sensibilidade nas falas, vocabulario acessivel, validar as respostas emocionais e procurar
esclarecer davidas, sem fugir de conversas dificeis e ou sobre condi¢des incertas, assim como,
quando possivel trabalhar antecipadamente sobre questdes de final de vida e desejos dos
pacientes. Ou seja, uma abordagem paliativa adequada (Wallace et al., 2020).

Jé& a videochamada, por agregar a possibilidade de ver o paciente diretamente, permitia
mais elementos de linguagem nédo verbal e demandava mais a funcdo de mediador do que de
transmissor das noticias como era o profissional ao telefone. Na proximidade da finitude, as
TIC's eram o Gnico meio de comunicacéo e despedida com o ente querido, que possibilitava o

contato com a perda antes e depois:

Num momento de tanta anglstia para gente, essa videochamada confortou
bastante o coracgdo, bastante, mesmo sabendo que ela ja ndo interagia mais
nas videochamadas. Mas a gente sempre ficou com aquela, achando que ia
dar tudo certo, mas infelizmente nao saiu como nés planejavamos... E 6 e
pouca da manha o telefone tocou, quando ele tocou eu ja sabia que a noticia
ndo seria nada agradavel. Foi assim. Infelizmente, estdvamos esperando, mas
ndo queriamos esperar na verdade, a gente sempre mantém a fé, a esperanga
de que as coisas vao ser do jeito que a gente estava programando. Mas,
infelizmente aconteceu. (F12)

Acho que sem essa videochamada, meu Deus do céu! Eu estaria mais triste
ainda por ndo poder estar com ela, sem a videochamada seria muito pior.
Imagino. Foi um uma coisa muito boa que vocés fizeram, isso ajuda muito a
familia. Acho que até ao paciente também, porque o paciente vé& um
pouquinho a pessoa do outro lado, gera um conforto para o paciente e o
familiar, faz toda a diferenca. (F4)

Além do suporte direto ao familiar, eles também valorizam o fato de que era um cuidado com
0 paciente, entdo, a videochamada fazia essa ligacdo da unidade de cuidado e apaziguava a
angustia momentaneamente de ndo estar presente. Também permitia a manifestacdo de afetos,

mesmo quando havia pouca interacdo por conta das condicdes clinicas do paciente:

E com a videochamada a gente conseguia ver ele, a gente conseguia, mesmo
que ele ndo estivesse falando, a gente conseguia transmitir o que a gente estava
sentindo para ele. Falar que a gente se importava e até para ele também eu
acho que era bom, porque ele sabia que a gente estava aqui, mas estava
pensando nele. Estava preocupado com ele. Entdo eu acho que ajudou muito,
se ndo tivesse a gente sofreria muito mais, tanto a gente quanto o paciente. (F7)

Das interacdes realizadas, a mais marcante entre os entrevistados dos dois grupos foram
as despedidas. Foi relevante ndo apenas em sua realizagdo, mas também como fator de

protecdo para o luto, porque a possibilidade de se despedir, mesmo que virtualmente, facilita a
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expressdao emocional, a resolucdo de alguns conflitos, assim como valida os sentimentos da
unidade de cuidado (Krieger et al., 2022).

As videochamadas de despedida envolviam uma preparacdo ampliada em relagcdo as
outras, com o0 objetivo de sinalizar ao familiar a gravidade do quadro, diminuindo surpresas
negativas e colocando que a realizacdo era sempre opcional: "Eu gostava de vé-la, enquanto
ela estava lutando, depois quando ela ja nao... depois ficou complicado pra mim, ndo so para
mim como para toda familia, chamar os meus irméos, foram momentos dificeis” (F11).

Apesar do sofrimento, muitos entrevistados preferiram realizar a videochamada, porque
era a Unica forma de se fazer presente para o paciente: “vocés sabiam o quanto esse momento é
doloroso pra gente, sabe 0 quanto ndo s6 como a minha familia, mas toda familia quer ficar
até o ultimo momento ali, segurando a mao, passando o amor." (F5).

Em um caso onde a paciente estava lucida, ter a oportunidade de realizar uma ultima

conversa fez toda diferenca para a familia e guardam com carinho essa ultima lembranca:

Mas foi muito bom, é a ultima lembranga que eu tenho dela [chorando]. E ela
falou para gente ndo ficar triste. Conversou com a gente um pouquinho. E
como eu te disse: é a ultima lembranca que eu tenho dela, que bom poder ficar
com ela um pouquinho ali! Sabia que ndo tinha mais esperanca. Entdo, poxa,
se eu ndo tivesse sido aquilo ali eu acho que minha dor seria maior ainda,
entendeu? (F4).

E mesmo quando a finitude ndo era abertamente falada dentro da familia, houve o
reconhecimento que para a paciente talvez houvesse o entendimento de que a videochamada
podia ser uma despedida: “Ent&o ela 14 no fundo do coracao, ela sabia que o que por mais que
ela ndo quisesse passar isso e dizer, mas ela sabia, entdo aquele momento ali serd que néo era
algo "eu quero ver o0 meu pai pode ser a ultima vez que eu vou olhar nos olhos dele" (F8).

Portanto, as TIC's para muitos casos foram ndo sO a Unica possibilidade de
comunicacdo e ter noticias dos pacientes como 0 meio de despedida possivel. Por isso, pode-se
considerar que o uso de tecnologias e sua adaptacdo ao contexto clinico trouxe resultados
positivos na assisténcia a familiares, tanto no processo de internacdo como depois aos
enlutados, pois alguns foram atendimentos também ap6s o obito do familiar por
teleatendimento.

Assim, a pertinéncia da discussdo do luto além de estar relacionada aos Cuidados
Paliativos também se da por seu evento muitas vezes tragico durante a pandemia de COVID-
19. Sdo afetados os pacientes (em suas perdas até o Obito), os familiares e ainda o0s

profissionais de salde que precisam manejar 0 morrer € 0 pos-Obito sem a presenca dos
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cuidadores. Por fim, cuidar destas familias implicou compreender as novas necessidades e as
complexidades do luto vivido nesse cenario, além do reconhecimento das suas singularidades
(Wallace et al., 2020).

4.2 "Eu prometi que nunca a deixaria sozinha": O papel do cuidador

Ao longo do texto o uso das palavras cuidadores e familiares aparece quase como
sindnimos perfeitos. I1sso ocorre porque entre os entrevistados todos apresentavam algum
vinculo sanguineo ou marital, sendo pais, maes, filhos, irmaos, maridos e esposas.

Assim, torna-se necessario aprofundar na vivéncia dessas pessoas, que além de
cuidadores eram também familiares, porque no discurso destes, havia um peso extra e 0
impacto emocional foi negativo, principalmente pela impossibilidade de estar presente.

Na Saude e em especial na oncologia e nos CP, existe esse entendimento da unidade
de cuidado como um sistema onde tudo que afeta cada individuo afetard4 a familia e vice-
versa, sendo mais do que soma das partes. Consiste em um grupo que possui suas proprias
regras, padrdes de comportamento, papéis, crencas, aliancas ou desentendimentos, padrdes de
comunicacdo, estratégias de enfrentamento, enfim, sdo muitas as combinacgdes possiveis que
fazem com que cada familia tenha um estilo Unico e dindmico (Franco, 2008).

Além das caracteristicas singulares, existem alguns dados que sdo compartilhados
socioculturalmente. Por exemplo: é considerado natural uma aptiddo da mulher para exercer o
cuidado, gerando um compulsoriedade desse lugar dentro das familias, onde esposas, filhas,
mées ou irmas podem assumir essa funcdo sem necessariamente desejar. Soma-se ainda
fatores financeiros, auséncia de emprego formal, vinculos afetivos e mesmo a proximidade
fisica como fatores que influenciam socialmente na escolha do cuidador familiar (Aradjo et
al., 2009; Franco, 2008; Floriani, 2004).

Em uma sociedade onde hd uma notoria retracdo do nimero de membros familiares e
o envelhecimento da populagdo, cada vez é mais comum a existéncia de um cuidador
principal e também Unico. Ainda, existe o caso da falta de apoio da rede de apoio e social,
sendo relatada uma sensacéo de soliddo, sobrecarga e mesmo piora de um relacionamento
familiar j& fragilizado: “sinceramente, sou s6 eu, 0 meu irmdo ndo conta, ele ndo ajuda. E a
gente pede, ndo adianta, estou até desistindo de ligar para ele™ (F6).

Essas cuidadoras, muitas vezes, vivenciam o rompimento da sua rotina anterior e
precisam se adaptar totalmente as necessidades do paciente, reduzindo até acdes de

autocuidado, visto que acumulam multiplas funcdes e precisam conciliar com outras
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obrigagdes. Elas precisam fazer o acompanhamento em consultas médicas, assimilar
orientacBes e aprender habilidades novas como a administracdo de remédios e fazer curativos,
cuidar das necessidades diarias do paciente como alimentacdo e higiene e ainda realizar as
tarefas domesticas (preparacdo de refeicdes, limpeza da casa compras, ir a0 mercado, ao
banco, etc) (Aradjo et al., 2009).

Ainda, com o avangar da doenca oncoldgica a tendéncia € que tenha mais atividades,
pois no cancer, a sobrecarga vai variar de acordo com o0 momento do adoecimento ou etapa do
tratamento. Durante a pandemia a sobrecarga aumentou pelo isolamento social e falta ou
diminuigdo do revezamento do cuidado entre outros familiares, assim como a restricdo de
visitas, gerando impacto na saude psicolégica, financas e ao acesso a servigos de salde
(Santin et al., 2022).

Entre as consequéncias da sobrecarga e do cuidado familiar pode-se também observa-
las enquanto eventos objetivos, as consequéncias notdrias, os problemas relacionados as
funcdes do cuidado, sendo caracterizada pelo excesso de assisténcia ao paciente e a alteracéo
na vida pessoal. Ou ainda voltado para eventos subjetivos, como o grau de incdmodo sentido
pelo familiar nos cuidados diarios ao paciente, que convive com o estresse emocional de ter
que estar cuidando de um familiar doente, sendo essa dificil de manejar. Prestar certos tipos
de cuidado podem causar sofrimento, por mais que esteja disposto a fazé-los, como realizar
curativos em um filho ou mesmo momentos de ambiguidade emocional (Machado; Dahdah;
Kebbe, 2018).

Adicionado a isso, os cuidadores passaram a ter também experiéncias relacionadas a
COVID-19, tiveram de lidar com questbes diferentes, algumas inéditas, em especial as
situacOes do risco de contagio, a doenga em si e suas consequéncias para os afetados. Houve o
medo continuo de que o paciente fosse contaminado ou ainda, que o cuidador principal
adoecesse e com isso ndo tivesse quem realizasse o cuidado. A contaminacdo também era
foco de culpa, ansiedade e preocupacdo, pois mesmo com o0s cuidados protetivos havia a
imprevisibilidade e o pouco conhecimento sobre seu funcionamento (Gerlach et al., 2022).

Existia muita frustracdo e impoténcia entre os familiares de pacientes portadores de
doencga avangada. De acordo com Gerlach et al. (2022), existia um senso de responsabilidade
e de protecdo desses cuidadores onde estes esperavam prestar o melhor cuidado ao seu
familiar, em especial no final da vida. Gerava muita angustia ndo estar presente na internacéo
hospitalar, porque além da auséncia ndo conseguiam realizar o papel que gostariam, realizar
os cuidados préaticos, acompanhar a condicao clinica, manter o vinculo socioafetivo ou apenas

0 gesto significativo de segurar a mao e estar presente.
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Por isso, Gerlach et al. (2022), ainda relatam que a pandemia teve esse duplo-efeito: o
risco do isolamento social e o risco do contagio. Segundo os autores, os efeitos da COVID-19
na unidade de cuidados houve o intenso sentimento de isolamento, soliddo, situacGes
traumaticas por causa da restricdo de visitas e a diminuicdo da conexao entre as pessoas
principalmente proximo ao fim da vida, o que aumentou a sobrecarga, o estresse, prejudicou a
comunicagdo com a equipe, afetando a qualidade de vida e a dignidade e por fim, levando a
um luto prolongado em algumas situacdes.

Os cuidadores passaram a assumir mais tarefas, a lidar com novas responsabilidades, e
mesmo na sua auséncia, na internacdo hospitalar, esses familiares eram 0s responsaveis por
fazer a funcdo de mediadores: recebiam as noticias e as transmitiam, organizava com a equipe
e o restante da familia as videochamadas, entre outras funcdes que mostram como além da
sobrecarga do cuidado também existia o papel de ser o elo daquele grupo familiar, de manter o
contato do paciente com a sua propria histdria e com seus entes queridos (Gerlach et al., 2022).

N&o era incomum a necessidade de tomar decisdes dificeis ou mesmo de ter que agir de
acordo com orientagdes com as quais ndo se concordava, mas ndo se encontrava outra opgao.
Uma pessoa entrevistada relata o sofrimento de internar a irmd em isolamento, porque feria

dois pedidos desta: ndo ficar so e ndo ser levada ao hospital:

Mas ela falava: "ndo me leva, ndo me leva, porque se eu for eu vou morrer".
S6 que chegou um ponto em que ela comegou a ficar muito fraca, e ficou sem
ter como lidar com tanta fraqueza, e de repente no hospital poderia receber
alguns medicamentos que fizesse com que ela reagisse melhor. Com as dores,
ela comegou a ndo comer. (F11)

A piora clinica tornou inviavel para a familia manter a paciente em casa, havia a
preocupacdo de ndo conseguir ter o controle minimo dos sintomas, e por residirem em um
lugar afastado e de dificil acesso havia a possibilidade de um ébito mais dificil e burocréatico se
fosse em domicilio.

A decisdo de levar para o hospital, por mais que fosse pautada no que seria mais
benéfico (diminuir a dor, controlar melhor os sintomas) incluia o énus da soliddo da paciente
na internacdo e na morte: ""Entdo assim, dentro do quadro que ela se encontrava naquele
momento e foi piorando, que nds em familia, por mais que tenha sido com todo carinho, a
gente tinha que [internar] ... porque a unica coisa que me ddi nisso foi ela embora sem o que
ela queria.” (F11).

A internacdo em isolamento, nessa entrevista e em outras, ndo foi uma decisdo fécil.

Diante das necessidades da unidade de cuidado, frequentemente trouxe uma sensacdo de
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prejuizo, de angustia e a culpa, principalmente quando havia o desejo expresso do paciente de
ndo ser internado. Estas pessoas precisaram enfrentar decisdes criticas, envolvendo a
possibilidade do O&bito, e até dilemas éticos, como o respeito a autonomia do paciente
mencionado.

Muitas dessas decisfes causavam sofrimento moral, em que se ficava numa posic¢ao de
escolha onde ndo h& uma opgdo plausivel ou que seja plenamente de acordo com suas crencas
e valores. Esse tipo de sofrimento pode envolver a escolha entre duas obrigacGes importantes
sem conseguir balizar qual é mais importante; ainda, podem se tratar de uma decisdo com
resultado imprevisivel. Durante a pandemia de novo coronavirus esse tipo de situacdo
acontecia, principalmente pela incerteza vivenciada pela doenca e seus efeitos, o que
aumentava a experiéncias de fracasso, impoténcia, culpa, divida e vulnerabilidade dos
cuidadores (Vachon, 2023).

O que muitos experimentaram foi uma tensdo ética, tendo de lidar com dilemas que
surgiram da dificuldade de escolher entre duas obrigacdes morais concorrentes. Nao é a toa
que essas escolhas tiveram um importante impacto emocional, sendo comum a culpa, o
remorso, as davidas e que ndo se resolveu naquele periodo, podendo ainda hoje ser motivo de
sofrimento: "eu fiquei muito mal [chora, faz uma pausa]. Porque vocé ndo quer deixar a
pessoa que vocé ama naquele momento dificil s6, mas vocé também tem que entender que nés
estavamos atravessando um momento dificil” (F2) (Vachon, 2023).

Os dilemas éticos e o sofrimento moral, além de estarem relacionados & tomada de
decisdo e a possibilidade limitada de exercer seus valores e crengas em contextos incertos e
desfechos imprevisiveis, também envolvem a dimenséo relacional humana, onde a histéria
interpessoal da familia (sua dindmica, vinculos, etc.) é complexa e também influencia nas
experiéncias de responsabilidade dos cuidadores. Ou seja, a relacdo entre essas pessoas
tambeém precisa ser entendida: "Ela tinha muita confianga em mim, ela sabia que eu néo ia
deixar ela sozinha em momento nenhum e como explicar para ela que eu so ia poder ir na
segunda-feira?!" (F2) (Vachon, 2023).

As relagbes dentro das familias sdo mobilizadas nesses contextos. Existem papéis que
as pessoas gostariam de estar ocupando, como o de filha, de mae, enfim, que ilustram os
vinculos que foram construidos anteriormente e que sé@o foco de sofrimento quando sdo

fragilizados e afastados na internacéo hospitalar, onde néo é possivel atualizar sua funcéo:

Entéo eu senti falta disso. Eu fico um pouco culpada, eu fiquei assim que ela
veio a Obito, eu me senti com coisa que eu fiquei devendo alguma coisa a
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minha mae... Essa coisa de ter a sensacdo, por ser a filha mais velha, da
responsabilidade que eu tinha com a minha familia e com a minha mae. De
repente ter essa sensacdo de estar faltando, pendente com ela em alguma
coisa. (F5)

Por isso, retornando a importancia de se destinar também atencdo para os familiares,
enquanto servico de Cuidados Paliativos, é necessario ndo sO reconhecer essas alteragdes
causadas pela pandemia, como também procurar entender o0 modo como essas pessoas lidam
com a doenca oncoldgica, com a COVID-19 (sua ameaca e presenca), desenvolvendo
estratégias a fim de que estes possam ndo s apoiar melhor ao paciente como também lidar
com seu proprio sofrimento.

Para tentar reduzir os impactos do isolamento, Santi et al. (2022) apontam a
necessidade ndo s6 de fornecer Cuidados Paliativos, mas que os meios digitais e online
possam ser utilizados. Segundo eles, as tecnologias podem oferecer solugdes que atendem
varias necessidades como a informacéo, treinamento e suporte dos cuidadores. Realizando a
teleconsulta ou chamadas telefonicas regulares € possivel ajudar os familiares a se sentirem

menos isolados e mais apoiados, reunindo virtualmente os que estavam distantes:

E quando fazia videochamada todo mundo interagia. Interagia eu, o filho, o
pai. As pessoas que as vezes estavam aqui em casa. E a videochamada era
bom para ela porque ela muita das vezes falava pra mim: "eu quero muito
Ver meu pai, eu quero muito ver meu pai”, e a gente ndo podia, ndo tinha
como, entdo 0 que que acontece aquele momento da videochamada era o
abraco virtual, era o olho no olho, era ouvir a voz de verdade. (F8)

A partir disso, o uso das TIC's permitiu uma recuperac¢do do contato perdido e 0 apoio
necessario a unidade de cuidado no contexto pandémico. Essas agdes séo reconhecidas como
formas de também impactar positivamente no processo de luto, visto que era reconhecido 0s
efeitos negativos do sofrimento moral (culpa, dividas, etc.) na experiéncia de enlutamento.

Sendo elogiada como meio de apoio, as videochamadas permitiram também a
participagdo de varios membros familiares ao mesmo tempo, além do cuidador principal.
Recuperou os elos da unidade de cuidado e permitiram que a familia demonstrasse sua
dindmica.

Era uma oportunidade para conhecer a equipe e também solicitar suporte, identificando
outros familiares necessitados de acolhimento, assim como reconhecer sua fragilidade e pedir
apoio para si. Havia o impacto emocional da internacdo em isolamento na familia e como em

muitos casos 0 paciente ndo era unico adoecido, havia preocupagd0 com varias pessoas:
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"porque eu tinha o polo de uma pessoa que esta internada mas eu tinha um poélo de uma idosa
que é esposa, que é mde, que € cuidadora, que precisa saber e que se ndo souber vai me
acarretar problemas em casa, como picos hipertensivos (F9). Os cuidados a varios familiares
eram uma realidade comum, assim como a necessidade de trabalhar, que geravam dificuldade
de conciliar o cuidado do paciente com outros familiares, como idosos e criangas.

Nas relagdes entre familiar-paciente, majoritariamente eram tidas como positivas antes
do adoecimento, o que pesava negativamente na auséncia na internacdo hospitalar e no modo
como a separacdo impactou depois 6bito: "'E a gente sempre foi muito unida, muito agarrada.
E ela me pediu o tempo todo que ndo deixasse ela sd, o que foi mais dificil nesse processo da
partida dela foi justamente ndo atender aos pedidos dela” (F11); e ainda:

Eu acompanhei desde o primeiro dia do diagndstico até o dia que ele fechou
os olhos. Fui eu. E muito doloroso para mamée porque eu costumo dizer que
eles foram feitos um para o outro. Entéo eles viveram cinquenta anos juntos, e
ela se vé numa questdo de ndo conseguir té-lo fisicamente em casa foi muito
ruim. (F9)

O vinculo estabelecido entre os familiares aparecia como algo que ao mesmo tempo
que era lembrado com afeto e gratidao, também apresentava um sofrimento que era associado

ao isolamento causado pela internacéo hospitalar por causa da COVID-19:

Foi uma pessoa que sempre me ajudou, a todo mundo da familia, sempre foi
uma pessoa muito presente, por isso nos angustiou. A mim muito mais porque
eu ficava com ela quase cem por cento. Mas era uma coisa gque eu tentei
entender, tentava entender, era uma situacdo muito dificil que nos estavamos
atravessando. (F2)

Por isso, muitas vezes 0s entrevistados pontuam a importancia da reaproximacédo que a
videochamada possibilitou e serviu de apoio ao paciente e vice-versa: ""A gente precisava
dessa conexdo para ela entender melhor o que estava acontecendo. E como ela tinha uma
seguranca muito grande em mim quando eu falava ela ja se sentia mais calma, se sentia
melhor. Era nitido isso.” (F13), reforcando assim o vinculo afetivo familiar e de apoio matuo,

mesmo ofertado virtualmente.

4.2.1 ""Tem horas que € muito ruim ndo ser leiga'": o familiar profissional de saude

Assim como havia o acumulo de adversidades e o acUmulo de tarefas, entre os

cuidadores entrevistados também foi relatado a sobreposicdo de papéis. O pai-cuidador que
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cuidava do filho e da esposa, a filha-cuidadora que cuidava da mée e da prépria filha, enfim,
muitas configuracGes familiares que geravam um acumulo nos papéis sociais exercidos.

Contudo, este subitem é dedicado a uma intersecdo de papéis bem especifica, que foi
relatada por algumas pessoas entrevistas como foco de aumento do sofrimento: ser profissional
de saude e cuidador-familiar.

Antes da pandemia j& era reconhecido o impacto dessa unido de papéis na satde mental
apesar de ser pouco relatado. O familiar-profissional-de-saude, fazendo uma generalizacdo
didatica, convive com a doenca do paciente de um modo diferente, podendo ser distanciado
emocionalmente pela sua vivéncia profissional e modo de lidar com a finitude, focando em
atitudes concretas do cuidado: "Mesmo na realidade, a gente ndo tem tempo, a gente ja leva
tanta bordoada da vida, ja convive com a morte, com a doenca, e a morte que a pessoa nao
tem mais medo ndo.” (F6) (Schiavon et al., 2016).

No caso de pacientes oncoldgicos e em Cuidados Paliativos, podem ainda acumular
experiéncias e conhecimentos técnicos onde existe um refor¢co negativo do desfecho do
paciente. Também podem conviver com a sobrecarga de uma rotina de cuidados: trabalhar em
um ambiente hospitalar e em casa, novamente estar prestando servicos de salde, o que amplia
seu tempo de atividade laboral. Outro evento comum é que como tem mais entendimento, pode
assumir varios doentes da familia ou tomar decisGes dificeis pelos outros (Schiavon et al.,
2016).

Entre os cuidadores entrevistados, a vivéncia dessa intercessdo foi causa de muito
sofrimento. Piorado pela existéncia da COVID-19, muitas decisdes dificeis foram necessarias,
como a internacdo hospitalar. Destaca-se que entre essas pessoas havia o desejo de néo internar
0 paciente a ndo ser que fosse a Ultima opcédo: "porgue eu sou da area da saude, entdo todas as
vezes que eu pude fazer, socorrer, tudo o que eu pude fazer em casa por ela eu fiz, para evitar
interna-1a" (F12).

Isso porque havia uma crenca para estas pessoas que o ambiente familiar era melhor,
visto que o hospital era sindbnimo de infec¢des, isolamento e da imprevisibilidade. Enquanto
pessoas que sabem, internar o familiar era sinbnimo de impoténcia, de fracasso, de falta de
controle, porque por mais que a equipe cuidasse ndo seria como o cuidador faria, entdo era

viver se preocupado com o funcionamento da assisténcia:

E porque eu sou da enfermagem, entendeu? Entdo eu sei como é que € uma
demanda...ah, por mais que vocé tenha confianga, todo mundo sabe como ¢ o
INCA, mas gente falha existe em qualquer lugar... tem a preocupagdo sim
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porque a gente sabe que ndo tem tempo habil na enfermagem para ter essa
preocupacdo com todos os pacientes. (F6)

Ocupar esse lugar duplo de cuidado-profissional-de-saide era ocupar dois lugares
muito delicados que se misturaram mas ndo poderiam se sobrepor, porque é reconhecer 0s
problemas institucionais, a doenca, o paciente (do lugar de familia) e ndo poder tomar decisfes
como tomaria se fosse no trabalho. Estando em cassa, ainda tinha alguma autonomia, mas no

hospital ndo:

Tem horas que € muito ruim ndo ser leiga. Eu acho assim vocé sofre muito
guando ndo € leiga até porque tem todo um quadro ali que vocé esta vendo,
mas vocé estd ali naquele lugar como cuidador do paciente e ndo como
profissional da satde. E assim vocé precisa se limitar naquele momento como
cuidador e ndo como profissional da satide, mesmo que doa no coragdo, 0
coracdo fala muito alto nesse momento. (F12)

Enquanto profissional de satde a contaminacdo de COVID-19 era carregada de culpa,
causando frustracdo e impoténcia, por ndo ter sido capaz de evitar, por ter se contaminado,
temer o contdgio da familia e lidar com possibilidade de contaminar ou ja ter infectado

alguém:

O tempo todo me perguntava o porqué de eu ter sido contaminada, e eu ficava
me sentindo o tempo todo impotente mesmo, porque eu falava assim: "gente,
eu sou da area da saude, eu poderia entrar no covidario protegida, mas
entraria.”". Mas naquele momento, como eu estava com COVID-19 eu néo
podia entrar. Eu tinha essa nog¢do de que eu ndo poderia contaminar mais
pessoas... Ai comecei a me sentir culpada de ter contaminado as outras
pessoas sem querer, sem saber que eu estava com COVID-19. O meu
emocional ficou muito abalado com tudo, foi assim, foi muita coisa ao
mesmo tempo para lidar emocionalmente. (F12)

Essa combinacdo de sentimentos e de preocupacdes levavam os cuidadores a terem
suas estrateégias para lidar com o periodo de internacdo do familiar, como ter conhecidos
pessoais na equipe e buscar conhecer os funcionarios do plantdo sempre que possivel: “Ai tem
umas pessoas ai que ja me conhecem, ai espalha que eu estou. N&o sei se € bom ou se é ruim,
mas acho que € melhor. Tem trés amigos meus que trabalham la na emergéncia... Eles ja
trabalharam comigo diretamente. Ai ja é melhor” (F6), como modo de aumentar a confianca
no trabalho alheio e estar mais proximo.

Ainda, ter conhecimento sobre cancer e sobre o funcionamento da instituicdo, para

alguns diminuiu o sofrimento: "Principalmente eu que tenho um pouquinho mais de
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conhecimento sobre a parte oncoldgica da coisa, vendo que a minha méae ndo reclamava de
dor, estava sendo muito bem assessorada e que todo o carinho e preocupagéo principalmente
ai do hospital™ (F5).

O saber sobre o cancer e sobre os Cuidados Paliativos, mesmo que em quem ndo era da
area especificamente, podia ter esse efeito de criar uma expectativa sobre como deveria (ou
ndo) ser o atendimento desses pacientes, o que para alguns familiares era motivo de
tranquilizacdo e para outros de sofrimento, ou ainda poderia ser oscilatério, de acordo com a

gravidade do paciente e o tempo de internagéo:

O que mais doeu para gente é que minha méae odiava ficar presa e minha mae
teve que ficar contida. A contengdo, eu sei como é como profissional da
salde, eu sei que em alguns momentos € necessario, porque para protecdo
mesmo, de acesso venoso, para ndo puxar nada, mas vocé ndo poder ver,
tocar, abragar € muito ruim. (F12)

O sofrimento de acompanhar a distancia a piora do familiar gerava ainda mais
impoténcia e sentimento de culpa: "Para mim é muito dificil, eu prometi que nunca deixaria
sozinha ela" (F12), porque é também uma dupla falha: pessoal e profissional. Ainda, a culpa
apos a morte é diretamente associada a escolha pela internagdo, como se essa acdo fosse a
causa direta do 6bito, mesmo tendo conhecimento do contexto pandémico e inclusive até
estivesse doente também, emocionalmente ser responsavel pela internacéo significou também
causar a morte (acelerar ou antecipar 0 momento).

Para esses casos onde a despedida ndo era materialmente possivel e se misturavam o
papel de familiar e profissional de saude, foi importante ter acesso a videochamada e as
ligagdes telefonicas, porque funcionavam com um canal direto ao paciente, podendo ver e
interagir diretamente assim como observar o trabalho da equipe: “eu acho que foi melhor
porque eu estava falando direto com a minha mae. Estava, mesmo sendo por video, eu estava
falando com ela, eu estava vendo, podendo saber o que estava acontecendo” (F6), sendo
inclusive solicitado por eles que acontecessem com uma frequéncia maior.

Ap0s entender os impactos da acumulacdo do papel de familiar que é profissional de
salde e papel do cuidador principal, a discussdo segue analisando o papel das relacdes
familiares, mas agora do ponto de vista de sua logica interna, focando em como foram afetadas
pela internacdo hospitalar em isolamento, suas aproximacdes e conflitos, e 0s recursos

utilizados para manejar as necessidades do paciente e da familia como um todo.
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4.3 “E quando fazia videochamada todo mundo interagia": Rela¢des familiares

As relacOes familiares aparecem com frequéncia porque sdo onde a vida humana se
desenha desde o seu inicio. Apresentando uma grande variedade de dinamicas e composi¢oes,
funcionando como um sistema e uma rede. Por mais que houvesse um cuidador principal, este
muitas vezes era um representante e mediador da relagdo com o hospital, mas nunca o Unico
préximo. Eram filhos, irmdos, conjuges e familia extensa que estavam participando dos
cuidados ao paciente em domicilio e se viram afastados quando o mesmo foi internado.

Na oncologia, por ser uma doenca que afeta ndo s o paciente, mas a toda sua rede de
apoio, € comum que ocorram alteracfes na dindmica familiar e em sua estrutura, havendo
mudancas de papéis e reorganizacdo das tarefas, o que pode aproximar ou afastar seus
membros (Aradjo et al., 2009).

Entre as pessoas entrevistadas, ndo sé ocorreram alteracbes em suas relacGes
familiares, majoritariamente de aproximacdo, mas também ocorreram conflitos. O apoio
muatuo foi muito valorizado entre o0s entrevistados, principalmente para lidar com o

isolamento e faziam da videochamada um momento de reencontro familiar e apoio matuo:

A gente ndo conseguia imaginar, minhas irmés e eu, sem a videochamada.
Tanto que nds faldvamos, que quando vocés avisavam gue a videochamada
ia ser... e passava o horério... o que que nds faziamos? Era um momento até
de a gente estar unidas ali, na video, porque entravam as quatro.” (F12)

A videochamada era também reconhecida por sua funcéo de evidenciar para a familia
como um todo o quadro do paciente, pois poderiam vé-lo e tirar suas proprias conclusdes,
além de interagir com 0 mesmo: ""isso me ajudou a me tranquilizar, ndo s6 eu como os filhos,
a familia, a méae dele, toda a familia e também a deixar ele mais tranquilo com relagédo a
isso™ (F1).

Sendo um evento de participa¢do opcional, a familia também se sentia a vontade para
acompanhar o processo de adoecimento conforme sua tolerancia emocional, ocorrendo
eventualmente de algumas pessoas preferirem ndo ver por ndo se sentirem bem: A gente
conseguiu colocar a maioria dos familiares que eram proximos. Meu pai, meus irmaos - 0s
que aguentavam porque tinha alguns que ndo aguentavam-, minha tia... estiveram em contato
com a minha mae para ver que ela estava sendo bem cuidada™ (F5). Ainda, todos esses casos
eram acolhidos por teleatendimento antes e depois das videochamadas, e acompanhados pela

psicologia conforme a demanda.
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Nos atendimentos por TIC 's era comum que o cuidador principal buscasse suporte
ndo apenas para si como também garantir que o restante da familia tivesse atendimento da
equipe, principalmente quando percebiam alguma fragilidade dentro do nucleo familiar: "E
botar os meus familiares para ver também porque fazia com que eles compartilhassem
comigo essa mesma coisa: de ter a certeza de que ela estava sendo bem cuidada” (F5). Assim
dividiam o sofrimento e o cuidado.

Apesar da brevidade da maior parte dos contatos realizados, foi possivel conhecer um
pouco da dinamica dessas familias, onde percebeu-se movimentos de unido, reaproximacao e
de conflitos (novos e atualizados). A preocupacdo com dividir o suporte e promover a
participacdo de todos aconteceu mesmo nos casos com desentendimentos.

Algumas relagbes envolviam muitos familiares em torno de um paciente em situacéo
de dependéncia, com algumas falas que poderiam soar como infantilizacdo ou uma intensa
regressdo: "a gente pensava no que fazer, colocar ela num lugar grande, uma cama envolta
de tela para proteger, um "chiqueirinho", ela virou um bebé pra nés" (F11). A familia
buscava oferecer todo suporte necessario, mas encontrou limites que tornaram necessaria a
internacdo hospitalar, onde também acompanharam a paciente diariamente e em unido pelas
videochamadas, tentando manter um humor mais alegre e oragdes pela recuperacao.

Muitos familiares tinham impedimentos que tornaria impossivel ou muito arriscado
estar presente numa visita a enfermaria, mesmo que ndo houvesse a existéncia de isolamento.
Pessoas com idade avancada, dificuldade de locomocéao, residentes de municipios distantes ou
outros estados, entre outros tiveram a possibilidade de fazer contato com o paciente por via

online, sendo a videochamada um canal de reaproximacdo afetiva valioso.

Ainda que ele estivesse internado no leito e tudo, elas queriam ver. Porque na
minha familia os irmdos sdo muito idosos... entdo assim, pedem para ver ¢
esse advento da videochamada é magnifico. Porque ainda que ndo estivessem
perto por telefone estariam. (F9)

A videochamada, ainda, foi um conforto para a familia porque aproximava inclusive
ndo s6 os familiares distantes como os animais de estimacdo, que também eram muito
queridos: "E claro que na hora é uma alegria muito grande a gente poder ver ela ali, falar
com ela. Eu botei a cachorrinha pra ela ver. Isso ai foi que confortou muito a gente™ (F4). As
recordacgdes desses momentos sdo um apoio na elaboragéo do luto.

O apoio da equipe permitiu a resolucdo de conflitos familiares, contudo, algumas

situacOes se aventuram nesse periodo. Conflitos antigos ficaram ainda mais marcados, como a
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relagdo entre irmé&os e a sobrecarga da familiar no cuidado aos pais: “sinceramente, eu sou so
eu, 0 meu irmao ndo conta, ele ndo ajuda. E a gente pede, ndo adianta, estou até desistindo de
ligar para ele” (F6). Nessa situacdo em especifico, a cuidadora era responsavel pela mée e pela
filha, acumulando tarefas que durante a internacdo hospitalar poderiam ser ainda mais
complexas de articular, além de trabalhar. Isso ampliava uma sensacéo de soliddo, sobrecarga
e mesmo piora o relacionamento ja fragilizado com o irméo.

A sobrecarga pela realizacdo de multiplos cuidados na familia atualmente é conhecida
pelo termo geracdo sanduiche é uma metéafora proposta por Miller na década de 80 para
exemplificar a compressdo entre geracdes causada pelo envelhecimento prolongado e a
maternidade tardia. Seu principal efeito é o cuidado multigeracional, onde ha necessidade de
assistir as necessidades de duas geragdes simultaneamente. Afeta diretamente na qualidade de
vida, aumentando a sobrecarga, principalmente em mulheres de 40 a 49 anos (Jesus; Wajnman,
2016).

Ainda, dentro da mesma familia aconteceu movimentos mistos, de aproximacdo entre
alguns familiares e o afastamento de outros, o que causou grandes conflitos na época, sendo
evitada até pelo paciente e que também recebeu a culpa pela piora do quadro depois. Mesmo
apos a morte, o conflito continua: "Em todos momentos que hoje em dia a gente encontra com
ela, porque estamos cuidando de uma tia, ela agride minha mée verbalmente até hoje. Isso pra
gente é um sofrimento, é um sofrimento constante™ (F12).

Assim, percebe-se um pouco da multiplicidade de dinamicas familiares existentes, e
que devem ser respeitadas em suas especificidades, manejando as necessidades pertinentes e
buscando colaborar com o que for possivel. A comunicacdo costuma ser um dos melhores
instrumentos para mitigar problemas e propor acordos, e mesmo limitado ao uso das TIC's,
procurou-se realizar intervencGes como reunides familiares online para lidar com pendéncias e

outras situacdes que influenciam no cuidado ao paciente (como a desospitalizagao).

4.4 "Vocés trabalham com amor e é isso que importa”: Reconhecimento das relacfes

institucionais e dos Cuidados Paliativos

Receber o diagnostico de uma doenca como 0 cancer € um evento por muitos
considerado traumatico, porque a cada vez que ocorre, atualizam o peso de uma doenca que
ainda é vista como uma doenga que ainda e vista como uma sentenca de morte.

O desenvolvimento relativamente recente dos cuidados paliativos e seu avango

paulatino na sociedade brasileira ainda garantem pouca assisténcia aos pacientes portadores de
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doengas cronicas, e ainda, com o0 conhecimento limitado de quando oferecer a abordagem ao
paciente, muitas vezes, este sO0 é encaminhado tardiamente, recebendo apenas os CP,
especializados e muito préximo ao fim de vida.

Unindo a crenca negativa presente na oncologia com a auséncia de oferta precoce dos
cuidados paliativos, 0 momento do encaminhamento para muitos € justamente tdo dramatico
como um segundo diagnoéstico, uma segunda sentenga que soa ainda mais letal.

N&o € a toa que alguns discursos circulam intensamente como o "ndo ha mais o que
fazer”, "é para quem estd morrendo”, ou ainda fantasias sobre um hospital onde moribundos
morrem pelos corredores em agonia. Esses discursos todos chegam aos ouvidos dos pacientes,
que desconhecendo outras informagdes muitas vezes acabam preferindo evitar ou negar a
transferéncia entre unidades na instituicdo estudada: "*A principio ja sabia hd muito tempo que
ela era uma paciente chamada em fase terminal. E ela nunca quis ir para o INCA IV" (F11)
(Rodrigues, 2019).

Existem muitas criticas reflexivas sobre como o encaminhamento € feito ou deveria ser,
inclusive quanto a autonomia do paciente, o custo da sociedade brasileira de transmitir noticias
aos familiares ao invés de diretamente ao paciente, a falta de formacéo, treinamento e preparo
das equipes de saude para lidar com a comunicacdo de mas noticias, assim como o mudar de
unidade rompe com um vinculo existente e ainda mais para um lugar com um repertorio
simbdlico atrelado a morte: ""Ele ficou a vida toda em um INCA e depois ele foi para o outro.
Entdo assim era tudo novo, a gente aprendendo e tal" (F9) (Freitas et al., 2022; Rodrigues,
2019)%.

A discussdo a seguir é resultado de dois comentarios frequentes entre os cuidadores
entrevistados: o funcionamento institucional (como um todo e s6 da Unidade IV) e o
sentimento de gratidao.

Na Psicologia se entende que quando se trabalha em instituicbes o atravessamento
institucional é ndo sé objeto de intervencdo como um influenciador direto no trabalho possivel.
Mais do que o ambiente fisico em si, a instituicdo se da nas relagdes (instituicdo-clientela) e

nos discursos (relacdes de poder e resisténcia) produzidos nesses espacos. Por isso, é sempre

2 Alguns trabalhos produzidos sobre discussdo da transferéncia e itineréario terapéutico dos pacientes dentro do
INCA que complementam essa discussao:

1) SANTA, A. A soliddo ndo apenas dos moribundos: o processo de encaminhamento a uma unidade de cuidados
paliativos exclusivos. 2019. Disponivel em: https://docs.bvsalud.org/biblioref/2020/12/1141127/santa-ana-luisa-
walter-a-solidao-nao-apenas-dos-moribundos_0-p_Y120mmC.pdf

I1) RODRIGUES, D. Do comeco ao fim, caminhos que segui: interagdes no cuidado paliativo oncolégico. 2020.
Disponivel em: https://www.scielo.br/j/sdeb/a/S4zZWRQTW9Ij]SDKRWS5NtnL Xpm/?lang=pt&format=pdf

I11) HORITA, J. A transferéncia para os cuidados paliativos e o processo de comunicacdo nos postos avancados
do HC IV. 2020. Disponivel em: https://ninho.inca.gov.br/jspui/handle/123456789/9372



https://docs.bvsalud.org/biblioref/2020/12/1141127/santa-ana-luisa-walter-a-solidao-nao-apenas-dos-moribundos_o-p_YI20mmC.pdf
https://docs.bvsalud.org/biblioref/2020/12/1141127/santa-ana-luisa-walter-a-solidao-nao-apenas-dos-moribundos_o-p_YI20mmC.pdf
https://www.scielo.br/j/sdeb/a/S4zWRQTW9jSDKRW5NtnLXpm/?lang=pt&format=pdf
https://ninho.inca.gov.br/jspui/handle/123456789/9372
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necessario considerar a interferéncia que as questdes institucionais oferecem: as hierarquias, a
escassez de recursos, as rotinas e o isolamento hospitalar. E necessario entender que a
instituicdo é feita de processos estaticos (estruturais, ambiente concreto) e dindmicos (fluxo de
trabalho, relacGes interpessoais), e que dentro do contexto pandémico isso se tornou ainda mais
instavel, ao mesmo tempo que inflexivel (Kernkraut; Silva; Gibello, 2017; Azevédo; Crepaldi,
2016).

Esse funcionamento institucional é ndo apenas reconhecido pelos familiares como é
criticado e elogiado em todas as entrevistas. Os pontos que foram tidos como negativos, além
da internacdo em isolamento total, podem ser divididos em trés: 1) funcionamento institucional
durante todo o tratamento; I1) funcionamento institucional da Unidade 1V; I11) funcionamentos
prejudicados pela pandemia de COVID-19.

No primeiro grupo, as observacdes se referem ao tratamento como um todo e em todas
as unidades: 1) dificuldade de entendimento na comunicagdo do diagnostico e do prognostico;
I1) pouca participacdo em processos de decisdo sobre os procedimentos ao longo do
tratamento, ndo saber os riscos e beneficios; I11) explicacdo insuficiente sobre os objetivos
curativos e paliativos; 1V) assisténcia reduzida no final de semana; V) cuidados assistenciais
sujeitos a falha humana e que ndo estimulam a autonomia do paciente.

Assim, vé -se como o cuidado ao paciente oncolégico é complexo e demanda uma
equipe multiprofissional para realiza-lo. Ainda sdo levantados pontos sobre a participacéo e
autonomia da unidade de cuidados que fazem parte do processo de comunicacdo ao longo do
tratamento como um todo e que muitas vezes ao ndo serem corretamente realizados ocasionam
mal-entendidos e dificuldades de lidar com uma indicagdo de tratamento paliativo, por
exemplo. J& os dltimos dois itens tratam da percepcdo de organizacdo do trabalho,
identificando pontos que necessitam de mais apoio e profissionais.

Ja o grupo sobre o funcionamento institucional da Unidade 1V em especifico, as criticas
se concentram mais aos eventos apds a morte, onde ocorreu: 1) insensibilidade na comunicacao
do ébito; I1) burocracia para lidar com os tramites p6s-0bito e acessar ao resultado do teste RT-
PCR. Nesses casos, 0 suporte a familia foi considerado insuficiente, com pouca flexibilidade.
Isso pode se justificar pelo contato limitado ao telefone, raramente vendo ou falando
diretamente com os profissionais assistenciais. Antes, havia o atendimento apds o 6bito e as
orientacdes eram feitas considerando singularmente cada familiar. No periodo da COVID-19
isso ficou mais objetivo, por telefone, por profissionais que muitas vezes ndo estavam
totalmente inteirados do caso, gerando esse distanciamento. Ainda, burocracias como o

resultado do teste dependiam de processos laboratoriais, 0 que podia ocasionar ainda mais
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demora, sendo um item fundamental para se realizar os ritos fanebres dos pacientes
negativados.

No grupo referente aos funcionamentos prejudicados pela pandemia de COVID-19, o
que se identificou foram criticas aos processo de testagem: 1) demora do resultado do teste RT-
PCR (entre 12-72h); 1l) efetividade do protocolo de rastreio para COVID-19; I11) ndo verificar
COVID-19 nos familiares (acompanhantes nas enfermarias quando estas estavam abertas
ainda); e também eventos relacionados a internacdo em isolamento como: a) achar insuficiente
as ligacdes e videochamadas, b) considerar as informac6es confusas ou incorretas; e o ponto
negativo mais impactante que era isolar proximos a finitude para rastreio: "Um paciente em
estado terminal que precisava de um cuidado da familia... viver esse sofrimento como ela
viveu, quatro dias sendo ela numa fase muito terminal, que ela poderia ter morrido ali sem a
familia.” (F2).

O contexto instaurado pelo novo coronavirus na Unidade IV colocava essas questfes
para a unidade de cuidado, principalmente no caso do isolamento hospitalar e que produziam
ndo sO insatisfacdo, mas também sentimentos ambiguos. Quando se refletia sobre o
atendimento do paciente como um todo, as vezes 0 momento da internacdo por COVID-19 era
colocado como uma exceg¢do: "Eu estava vivendo um misto de situa¢cBes muito dificeis. Eu fui
muito bem cuidada no INCA 1V nessa questdo. Mas enfim, nessa parte da COVID-19 néo teve
nada além de um carinho, um cuidado com a familia do paciente, nada" (F2).

Os processos de transferéncia entre as unidades ficaram mais restritos, e em alguns
casos, 0 paciente que ia de uma internacdo para a outro, nao tinha contato com a familia, assim
como os cuidadores ndo conheciam a equipe nova que estava assumindo os cuidados, o0 que

fragilizava muito essa relagéo:

Ninguém pode fazer milagre, infelizmente, é uma doenca terrivel. Mas com o
pessoal dai, de vocés mesmo, eu praticamente ndo tive contato, ndo dava para
ter assim uma relacdo, de estabelecer uma relagdo, assim rapidinho... uns
trés, uns quatro dias no maximo, eu acho. E o contato que eu tinha era ligar,
perguntar como ela estava, ai me passavam, mas s isso, ligava de manha,
ligava a tarde. (F4)

Assim, ndo s6 a comunicagdo estava limitada pelo desconhecimento entre familiar e
equipe, como o tempo de interacdo foi breve, prejudicando ndo sé o vinculo como também o
entendimento dos CP, que ficou limitado a gravidade do caso e as informacOes da situacdo de
cuidados ao fim de vida: "Na situacdo que ela estava, eu sabia que era uma situacdo que nao

tinha mais o que a equipe médica fazer ne? Foi o que me passaram™ (F4).
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Em um outro caso, diante do controle de sintomas alcancado e do desejo da familia de
que a paciente falecesse em casa, foi organizada a desospitalizagdo, onde apenas se aguardaria
o0 resultado do segundo exame PCR-RT para ser liberada. Infelizmente, mesmo com todo o
esforco que a familia e a equipe tiveram, a paciente veio a Obito antes, gerando muita

frustracéo:

Eu lembro direitinho, as minhas roupas ja estavam todas arrumadas, quando a
doutora falou isso... mas ai ndo deu tempo...Eu falei que eu ficaria com ela,
tinha combinado em familia que eu ficaria com ela. Eu ficaria na casa dela,
todo mundo com medo do COVID-19, "Ninguém vai ficar ndo, eu fico! Eu
fico na casa dela sozinha, isolada, coloca as coisas pelo portdo que eu pego".
Mas ndo deu tempo. (F11).

Sdo alguns dos eventos tragicos que ocorreram durante a pandemia, somados as
burocracias funerérias, ao préprio adoecimento oncoldgico avangado, os Cuidados Paliativos
foram muitas vezes desafiados em suas premissas e a humanizagéo ficou prejudicada. Mesmo
assim, a entrevistada anterior completa que: “foram os melhores a nivel de atendimento
humano. Eu falo de coracéo. Assim é um diferencial enorme” (F11).

Nos casos onde o cuidado teve mais oportunidades de se realizar, seja pelo tempo seja
pelo contato com as equipes da unidade IV antes da internagcdo em isolamento, o entendimento

e a concretizacao dos CP sdo mais abrangentes e afetivos:

Vendo que a minha mde ndo reclamava de dor, estava sendo muito bem
assessorada e todo o carinho e preocupacgdo principalmente ai do hospital
HCIV, que eu até entdo ndo conhecia como é que era esse trabalho ai de vocés,
eu fiquei apaixonada porque da um conforto pra gente que € familiar. (F5)

E quando ele ficou ai [HC IV], quando ele teve a transferéncia... isso me
trouxe muita calma porque eu ja conhecia o trabalho de vocés, eu via... é
complicado porque assim, quando o paciente vai para os Cuidados Paliativos
isso chega como uma sentenga de morte para gente, assim como 0 cancer
quando chega. Mas naquele momento eu entendi que estar ai [HC IV] seria o
melhor para a gente. (F1)

O periodo que ela ficou internada e a gente teve esse contato com a internacao,
foi um contato até de certa forma bom pela equipe ser prestativa... Eles eram
mais solicitos, eram mais atenciosos com a familia e até mesmo com o
paciente. O INCA IV tem esse diferencial, pelo menos eu percebi isso, 0
cuidado que toda a equipe tem, a preocupacgéo que ela tem com os familiares e
com o paciente é diferenciado, € melhor, é algo mais proximo. (F10)

Algumas posturas paliativas da equipe foram referidas como o que fortaleceu essa

relacdo de cuidado, mesmo durante o periodo de isolamento do paciente. O fato de conhecer o
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trabalho da equipe e de ter seguranga na forma como a instituicdo funciona foram muito
relevantes: "como a gente j& vinha em um processo e sabia como era o atendimento do proprio
INCA, isso deixa a gente mais confortavel.” (F10); e "era esse trabalho que me tranquilizava e
eu passava pros outros... quando a gente conhece o profissionalismo, as pessoas que estdo ali,
isso tranquiliza a gente”. (F8).

Essa seguranca e confianca no trabalho foram alimentadas pelo suporte oferecido pelos
profissionais, que buscavam esclarecer as duvidas: ""esse momento tdo dificil, que a gente tem
a consciéncia, o racional de saber que... vocé vai perder aquele ente querido, vocé saber que
vocé tinha pessoas que estavam cuidando dele com carinho e que estavam prontas a te atender
e tirar suas davidas, foi muito maravilhoso" (F1); além de uma sensacdo de continuidade do
trabalho, onde a familia conseguia perceber o cuidado dedicado ao paciente "Até de a gente
falar assim: "ndo, é outra equipe, é outro ambiente, mas é o mesmo trabalho ndo tem uma
diferenga” (F8).

Ainda, o segundo elemento que os entrevistados mais referiam era o sentimento de
gratiddo e a percepcdo de que eram também objeto de cuidados. Sentir-se reconhecido
enguanto pessoa, experimentar a solidariedade da equipe - as vezes denominado como amor -
era um ponto ndo so6 positivo como também valorizado: "eu creio que ndo sé eu sou grata mas
muitas outras pessoas também porque o amor, né? Vocés trabalham com amor e € isso que
importa.” (F7).

Lejarraga (2012), ao discutir o amor a partir da psicanalise winnicottiana o apresenta
como uma trama de elementos interligados, que sdo estabelecidos e articulados (as vezes mais,
as vezes menos) por capacidades desenvolvidas ao longo do processo de amadurecimento.
Além do impulso sexual, ela relata outros elementos pontuados pelo autor que sdo: I)
capacidade criativa e transicionalidade; Il) intimidade; I11) capacidade de concernimento; 1V)
capacidade de estar s6; e V) capacidade de confiar.

A primeira € onde a ilusdo pode criar e interagir com a realidade, compartilhando
experiéncias (como o brincar). A intimidade ocorre no espaco potencial onde é possivel
brincar e ser si mesmo, além de reconhecer a alteridade, sendo em parte mundo externo, em
parte mundo subjetivo (como a experiéncia da musica, onde se reconhece que foi tocada por
uma orquestra, mas seu significado afetivo remete a histdria do ouvinte), o que gera uma
sensacdo prazerosa e tranquila (Lejarraga, 2008a, 2010, 2012).

A capacidade de concernimento é o cuidado e a preocupacdo ofertados ao outro,
lidando com suas caracteristicas (inclusive a agressividade) enquanto que a capacidade de estar

s0, além do mencionado anteriormente, € ser capaz de ter intimidade consigo para poder saber
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compartilhar, sendo estreitamente ligada a capacidade de confiar, onde se acredita que o
contato com o outro é significativo (Lejarraga, 2008a, 2010, 2012).

Existe uma énfase nas capacidades justamente porque elas sdo processuais, ndo sdo
construidas uma unica e definitiva vez, mudam ao longo do tempo, se apreendem, se perdem e
podem ser recuperadas, "e é s6 muito gradualmente, e sob certas condigdes, as conquistas se
tornam firmes, mantendo no seu cerne, contudo, a marca da precariedade™ (Lejarraga, 2012,
p.129).

Portanto, foi oferecendo um cuidado que também acreditava nessas capacidades e
buscava oferecer o apoio necessario aos familiares para lidar com os eventos ocasionados pela
internacdo em isolamento e pela COVID-19, que alcangcaram muitas vezes 0s objetivos, pois
além de todo conhecimento profissionais havia a preocupacdo as relacdes e com o0s vinculos
estabelecidos. Como afirma Campos (2016, p.40) "o sentimento amoroso é, talvez, o cerne
dessa ligacdo ou vinculo que o suporte pressupde. Pois havendo amor, havera carinho,
acolhimento, reconhecimento, aceitacao e respeito pelo outro™.

A reciprocidade das relacGes aparece também na forma de agradecimento. Houve
palavras de gratiddo a equipe e a instituicdo, principalmente pelo apoio recebido,
reconhecendo ndo s6 a dureza da situagdo como a valorizagdo por o realizarem mesmo com as
dificuldades: "Eu s6 tenho que agradecer, o INCA foi assim, uma coisa que ninguém quer pra
vida, mas a minha mée ela foi muito bem cuidada, ela foi muito bem assistida™ (F2); e: Eu
agradeco muito por tudo o que vocés fizeram por ela ai dentro, cada um de vocés, que VOcés
continuem fazendo por todos que estéo ai, porgue a gente sabe que € dificil” (F8).

Mesmo virtualmente foi possivel perceber como os entrevistados valorizaram participar
da pesquisa como uma um tipo de retribuicdo pelo atendimento recebido anteriormente e uma

contribuicdo a sociedade:

Eu agradeco também pela oportunidade. Eu comentei, comuniquei minhas
irm&s que participaria, até porque eu achei muito importante, da mesma forma
que vocés disponibilizaram esse acesso a nés, eu acho que assim também tem
como ajudar vocés para melhorar o servico para outros pacientes futuros.
Esperamos muito que essa pandemia acabe, porque eu trabalho em unidade
publica e eu sei que ndo acabou ainda. O cuidado permanece. (F12)

Além de demonstrarem disponibilidade também aparece novamente essa dimenséo
testemunhal que a entrevista pode assumir: "E se a gente puder ajudar quem ainda vai passar
ou estd passando por esse processo, a gente se vé a disposicdo, eu que agradeco e autorizo

sim a voceés utilizarem ai de alguma forma o testemunho ou a mensagem que a gente possa
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transmitir para os familiares™ (F10), ndo s6 o desejo de recontar sua experiéncia como de que
ela seja importante para outras pessoas, que promova melhores cuidados.

Também foi um espaco de elaboracdo do evento acontecido: "é coisa que até hoje eu
ndo consegui falar disso para ninguém” (F3), onde seu relato foi um momento de recontar e
elaborar aquele periodo, valorizando a dimensdo clinica da pesquisa, e a potencialidade de se
alcancar aspectos subjetivos, conscientes ou ndo, atraves de uma entrevista, recordar para
contar também é um processo artesanal, pois ndo ha palavras ao acaso.

Os cuidadores buscavam mostrar apoio a equipe durante o trabalho, ndo apenas nas
entrevistas, mas desde antes ja tinham o costume de agradecer, fazer oracgdes, retribuir o
atendimento recebido e valorizar o suporte que recebia da equipe. Esse reconhecimento do
esforco da equipe e do cuidado prestado, marcava a mutualidade da relacdo estabelecida e
permitia que a equipe identificasse o se estava ou ndo alcancado seu objetivo de cuidado: ""A
gente conseguia perceber a preocupacdo, o carinho de vocés com a nossa familia toda, com
cada um quando depois da videochamada tinha uma outra chamada, uma ligacdo para
conversar com a gente, preocupada com cada um" (F5).

A atuacdo destes profissionais com os cuidadores, mesmo limitada pela pandemia ao
quase exclusivo uso das TIC's, produziu efeitos, ora positivos, ora negativos e ainda, oscilando
entre a realidade material e a virtual, foi construido um cuidado que n&o era perfeito, mas
muitas vezes suficientemente bom.

Alguns entrevistados ainda trazem a relevancia desse cuidado para lidar com a perda,

tanto durante quanto apds, e esse manejo € reconhecido e valorizado:

A dor da partida é dolorosa, mas muitas das vezes é necessaria e a gente tem
que entender, entender também que o profissional tem o seu fator limitador,
chegou num limite, e ai em outro plano ele [0 paciente] vive, e s6
agradecimentos. (F9)

A dimensdo criativa, ainda mais através da experiéncia do cuidado, pode auxiliar na
elaboracdo do luto, por mais que ndo se esteja materialmente, existe um espaco acessado
através da experiéncia com a ilusdo, com a lembranca, que ndo compromete o contato com a
realidade (como seria a alucinagdo), mas que € capaz de criar uma intersecdo entre memoria e
ambiente. Assim, ndo so o trabalho de luto ocorre, como a recuperacéo de um sentido na vida e
das potencialidades, integrando a perda: Hoje eu tenho uma concepgao muito diferente do que

¢ a morte. SO depois do luto que a gente comega a entender ...vocé comega a entender que tudo
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na vida tem uma finitude, e em contrapartida que tudo se recria, que na vida tudo se recria"
(F1) (Barone, 2004).

Depois de conhecer a experiéncia dos familiares entrevistados, que trouxeram a visao da
unidade de cuidados, no proximo e ultimo capitulo serdo apresentados os desafios e vivéncias
dos profissionais de saude, passando pela preocupacdo com a realizacdo dos Cuidados
Paliativos durante a pandemia, onde precisaram lidar com mudangas nas relagdes interpessoais
e interprofissionais, assim como o impacto no cuidado ao fim de vida, e ainda vivendo sob 0s
efeitos de ser um profissional da linha de frente em uma instituicio que ndo era

exclusivamente dedicada a COVID-19.
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CAPITULO V - "'Se eu me comprometi a estar ali, eu vou dar o meu melhor.": Cuidados

Paliativos possiveis

“A pandemia de COVID-19 representa um desafio U(nico para o0s
profissionais de salde da linha de frente: encontrar um equilibrio entre

ajudar os pacientes, lidar com informagGes imprecisas sobre a doenca e

’

controlar seus proprios medos.’

Smriti Singh

Como apresentado, ndo s6 a primeira lei federal voltada para os CP é recente (2018),
como a propria Politica Nacional de Cuidados Paliativos tem apenas alguns meses
(dezembro/2023). E um avanco politico relevante, resultado de diversas frentes de atuacio e de
anos de trabalho realizado por equipe de salde em todo o pais, mas precisa ainda se
concretizar.

Enguanto uma nacdo geograficamente extensa, com uma populacdo numérica e com
problemas dos mais variados tipos, tem sido um desafio exercer o Cuidado Paliativo, visto que
muitos dos servicos ainda se concentram na regido Sudeste. Também, além da forma desigual
como ocorre a distribuicdo dos profissionais e instituicbes especializados, desejar aplicar
rigorosamente 0 modelo europeu parece inalcancadvel e ainda uma transposicdo
descaracterizadora da realidade brasileira.

As definicdes sdo historicamente datadas, por isso mesmo, sempre em revisdao. O
Cuidado Paliativo desde que a OMS o descreveu pela primeira vez em 1990 ja sofreu muitas
alteracfes, numa tentativa de torna-lo mais adequado a pratica e direcionado. Afinal, a funcdo
de um definicdo € de norteamento, a base de onde se inicia e 0 que orienta o trabalho. Porém,
ndo so descrever € limitar como também é encontrar limites.

N&o h& uma definicdo ideal, mas definigdes, algumas mais pertinentes, algumas mais
adaptadas as instituicOes de onde vieram, como as da OMS, no Brasil a da ANCP e a portaria
n° 41/2018. Em 2020, ja durante a pandemia, a Associagdo Internacional para Hospices de
Cuidados Paliativos (IAHPC), fez uma nova definicdo de Cuidados Paliativos que centraliza
sua abordagem no alivio de sofrimento relacionados a eventos de salde severos, especialmente
pessoas em processo de finitude. Tem por foco também a melhoria da qualidade de vida de
pacientes e seus cuidadores (Radbruch et al., 2020).

Ao utilizar a expressdo doenca severa, tem-se a intencdo de ampliar a visdo de que o

CP seria aplicavel apenas a pacientes oncoldgicos, como ja vinha ocorrendo no tratamento de
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outras doencas, como depois até se estendeu a COVID-19. Assim o termo acomoda uma gama
de adoecimentos de vérias ordens, aguda ou crénica, ou ainda uma condi¢do que cause
deficiéncia significante ou a alguma debilidade por um longo periodo, até a morte. Aqui,
apesar da intencao ser de agregar uma oferta a pacientes que necessitam de apoio, pode-se cair
em um vazio de sentido: o que cuida de tudo, cuida de que(m)? N&o seria um generalista ao
invés de especialista? (Souza et al., 2022).

Por um lado, realmente é importante se atentar para quem sdo as pessoas que tém
indicacdo de CP. Isso foi um dos focos de discussdo na criagdo dessa Ultima definicédo, que era
essa necessidade de associar ao tratamento de uma doenca. Para resolver isso, buscaram
valorizar a dimensdo da qualidade de vida, porque ai também diminuiria a associacdo de que
SO se trata de casos proximo a finitude. Entdo, a indicacdo seria mais voltada para o individuo
do que suas patologias em si ou 0 momento da vida em que se encontra. Ampliando assim, a
préxima pergunta é: como concretizar um cuidado desse porte a tantas pessoas? (Souza et al.,
2022; Radbruch et al., 2020).

Para responder essa questdo e sobre a especializacdo do cuidado, pode-se recorrer ao
modelo de funcionamento brasileiro. Segundo o Atlas da ANCP (2020), as equipes
especializadas sdo geralmente de grau | e Il (sdo equipes dedicadas aos CP que possuem
quantidades e qualidades de profissionais diferentes, o grau Ill pode ser exemplificado pelo
proprio INCA enquanto estrutura de assisténcia, ensino e pesquisa), nem sempre por
profissionais com dedicacdo exclusiva, formadas em média por: médicos, enfermeiros,
psicologos e assistentes sociais (Santos, 2020).

Mas, ndo necessariamente o cuidado sera especializado. As diretrizes da OMS definem
trés tipos de prestacdo de CP: I) Abordagem Paliativa, que € ndo especializada e abrange a
incorporagdo de técnicas de CP em todos os niveis de cuidado e ambientes, ndo tem equipe
especializada e encaminha casos complexos; 1) CP Geral, uma equipe que ndo tem foco em
CP mas faz uso dos conhecimentos dos CP em sua préatica de forma integrada; e as equipes de
Cuidados Paliativos Especializados, que séo divididas em graus I, 11 e 11l e além da assisténcia
direta, também atuam na educagdo, capacitacdo, desenvolvimento, difusdo e ampliacdo dos CP
(Santos, 2020).

Assim, se abre a possibilidade dos Cuidados Paliativos serem ofertados na atencéo
primaria e em outros contextos ndo especializados. Mas, como ofertar esse tipo de abordagem
se ela ndo é de dominio publico, de desenvolvimento recente e no Brasil € pouco disponivel
para 0s casos que tém indicacdo bem definida (no padréo historico é o paciente oncolégico em

processo de finitude)?
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Entdo retomando a pergunta de como ofertar CP para muitas pessoas, que Souza et al.
(2022, p. 5) sintetiza assim: "algumas mudancas devem ocorrer na forma de pensar e ofertar os
CP, como a ampliacdo dos niveis de atencao a saude e realizar treinamentos dos profissionais
para que sejam capazes de disseminar o conceito de CP em seus locais de trabalho e realizar
acoes paliativas".

Souza et al. (2022) pontuam, ainda, que antes mesmo de se planejar as estratégias e
praticas de CP é preciso fazer esse exercicio de retornar a definicdo e compreendé-la, ndo so
decorar 0 texto, mas compreender e interpretar ndo sé a definicdo mais recente como as
anteriores, entendendo seus movimentos historicos e sociais e um pouco das escolhas feitas na

elaboracdo de cada uma para melhor coloca-las em prética:

O estudo possibilitou a visdo de como o conceito de CP evoluiu e como ainda
tem sido utilizado na pratica, demonstrando a necessidade de um maior
entendimento de seus constituintes e elementos essenciais, de forma a
fortalecer o uso adequado do termo e uma adequada implementacdo de téo
importante pratica na salde. Sugere-se o desenvolvimento de novos estudos,
em diferentes contextos e com populacBes diversas para dinamizar a
definicdo e proporcionar sua difusdo, além de ampliar a implementacdo de
suas premissas na pratica assistencial (Souza et al., 2022, p.7).

A definicdo de Cuidados Paliativos pode ser ou ndo concretizavel. Primeiro, pela
dificuldade de entendimento que leva ao seu esvaziamento ou banalizacdo do termo. E ainda,
por preconceito, falta de formacédo dos profissionais atuantes, crencas de que se trata de um
abandono terapéutico ou limitar as esperancas ao fazer o encaminhamento para uma unidade
especializada e a indisponibilidade de servicos para CP (Souza et al., 2022).

Nessa pesquisa, 0 CP era uma oferecido em uma instituicdo Grau Ill, o que quer dizer
que além totalmente dedicada a essa tarefa assistencial ainda atendia de forma especializada
uma populacdo, nesse caso pacientes com doenca oncologica avancada, ainda, de forma
exclusiva - o que significa que ndo haveriam medidas para retardar a progressao da doenca (o
tradicional foco curativo) e mais especificamente sem suporte invasivo (a Unidade IV ndo
possuia CTI, nem realizava manobra ressuscitadora, entre outras medidas que prolongariam a
vida biologica de forma considerada obstinada).

Outro dado institucional relevante é que os profissionais entrevistados sdo em sua
maioria fixos no servigco de CP, com apenas alguns poucos transitando por mais de uma
unidade. Por ter esse perfil de conhecimento da especialidade, da Unidade e dos CP,
participaram ativamente do processo de reorganizacdo da assisténcia durante a pandemia e

ainda prestaram esse cuidado diretamente na Ala COVID-19.
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Essa descricdo é necessaria para entender que se tratam de pessoas que ndo sO se
empenharam em realizar seu trabalho, como sofreram e buscaram oferecer o que acreditavam
ser ndo s6 o seu melhor, como o possivel naquele contexto. Por isso, aqui para além das
definicbes consagradas e legislativas, existe a narrativa das experiéncias de paliativistas
fazendo os Cuidados Paliativos possiveis durante a pandemia causada pelo novo coronavirus.

Em um cenério repleto de incertezas e dilemas éticos, estes profissionais recriaram o
sentido do seu trabalho, assumiram uma misséo e com coragem ofertaram sustentacdo e apoio
aqueles pacientes e familiares. O uso das videochamadas € um reflexo dessa preocupacao e do
quanto consideravam as relagdes interpessoais relevantes e ndo se podia deixar a dor da perda
ser duplicada pelo isolamento.

Por isso, para orientar a discussdo a seguir e baseado no registro dos proprios
entrevistado os Cuidados Paliativos sdo: ter o dominio tedrico e a especialidade enquanto base
e estar em aprendizado continuo, estar ciente das politicas publicas e biopsicossociais e
espirituais relacionadas ao paciente com cancer avangado em tratamento no SUS, reconhecer e
incentivar as relacbes afetivas, ter compaixao e utilizar a criatividade para lidar com as
limitacGes que a pandemia impds, inclusive através de TIC's.

Com esse contorno necessario ao objeto para que ndo fique amplo e ndo se confunda
com outras situagdes (por exemplo: nédo se trata de casos de COVID-19 em pacientes sem
outra doenca de base) referentes aos CP, a partir de agora serdo relatadas as experiéncias dos

profissionais de salde entrevistados.

5.1 "Ainda bem que eu fiz isso!": Realizagdo dos Cuidados Paliativos

Entre os usuérios e prestadores de Cuidados Paliativos muitas demandas e servigos séo
desenvolvidos ao longo do acompanhamento. Existem necessidades que sdo reconhecidas e
assistidas buscando a integralidade e a qualidade de vida da unidade de cuidado, respeitando
sua historia, singularidade e desejos dentro das possibilidades de cada servico de salde.

Algumas necessidades foram reconhecidas como o cuidado aos aspectos fisicos; as
emocdes, questdes existenciais e espirituais, aspectos sociais, exercicio da autonomia,
elaboragéo e enfrentamento das questdes relacionadas ao adoecimento; assim como 0 acesso
aos cuidados e organizacdo para a morte (plano funerario, planejamento de cerimdnias,
questBes burocréticas, procuracdes). Esta lista permaneceu sendo necesséria durante a
pandemia do novo coronavirus (Gerlach et al., 2022).

Os programas de Cuidados Paliativos especializados se encontraram diante do desafio
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de ndo so lidar com a demanda e com as necessidades ja conhecidas, (especialmente quanto
aos cuidados ao fim de vida) mas ainda ter de manejar os eventos relacionados a pandemia.
Assim como a importancia de abarcar os pacientes que ja existiam, receber 0s novos
encaminhamentos (no caso oncoldgico) e oferecer suporte aos casos de COVID-19 (Gerlach et
al., 2022).

Existia uma preocupagdo com a manutencdo dos Cuidados Paliativos no contexto
pandémico, no HCIV isso gerou toda uma reorganizacdo do ambiente de internacéo hospitalar
e com a separacdo de leitos para isolamento (inicialmente o sexto andar) e restricdo de visitas
para 0s pacientes das enfermarias comuns. A pesquisa apresentada aqui refere-se
exclusivamente ao trabalho da Ala-COVID, mas pensando no trabalho da unidade inteira,
foram pensadas formas de ofertar o CP aos pacientes em todos os fluxos, garantindo que os
ndo contaminados recebem suporte tanto quanto os portadores da infeccao.

Entdo era um grande desafio, visto que o nimero de profissionais continuava o anterior,
na verdade reduzia diante dos adoecimentos, afastamentos e licencas. Era um periodo de muita
demanda: "Uma sobrecarga muito grande. E assim, fora que € 0 momento que o paciente esta
na sua maior fragilidade" (P5).

Alem da demanda fisica e concreta do cuidado, havia o impacto emocional de manejar
uma doenca desconhecida, que ndo respondia ao controle de sintomas que eram conhecidos
nos pacientes oncoldgicos, gerando sentimentos de impoténcia e frustracdo: "Foi tudo por
agua abaixo. Nesse periodo ndo funcionava, ndo funcionava. Vocé colocava uma mascara de
Venturi e parecia que a gente ndo tinha feito nada. Fazia um SOS de morfina, nada. Era muito
dificil" (P7).

Simultaneamente, existia a peculiaridade da COVID-19 ser uma doenca altamente
contagiosa a qual os profissionais estavam em exposi¢do continua e que ndo conheciam ainda
todos os seus efeitos ou tratamentos. Conviviam com uma doenga nova e perigosa, estando
vulnerdveis e tendo que responder as demandas hospitalares: “Era muito dificil,
principalmente no inicio, poder propor algum tipo de cuidado se vocé também estava na
mesma situacdo e com poucas informacfes sobre o0 que estava acontecendo, até mesmo
recursos, e isso era muito assustador” (PS).

A frustracdo por ndo conseguir mais corresponder ao alivio de sintomas, principio tdo
importante aos Cuidados Paliativos, se somava a outras frustracbes, como a de isolar o
paciente e precisar reduzir as visitas ao leito pelo risco de contaminacdo: "E aquilo ali pra
gente, assim tdo acostumada com o Cuidado Paliativo, aquela coisa de justamente ser mais

calorosa, para ser mais amorosa e a gente ndo poder justamente ficar ali um tempo a mais
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com o paciente pelo proprio risco de exposi¢do da gente™ (P6)

A pandemia, portanto, escancara a dimensdo imprevisivel da vida e do proprio corpo
humano. A perda de referéncias no cuidado e as limitacGes de ofertar o que ja era conhecido
como eficaz angustiava a equipe. Foi preciso elaborar muitas coisas, tentar aplicar
conhecimentos adaptados, replicar modelos de outros locais (como prontuario afetivo, usar
nome na face shield), enfim, foi necessario criatividade.

Destaca-se ainda que por ser uma instituicdo gerida pelo SUS haviam as necessidades
materiais e outras situacdes onde os limites eram evidentes, mas que mesmo assim, ndo deixou

de ser utilizado os recursos disponiveis para ofertar o cuidado almejado pela equipe:

Eu acho que a familia percebeu nessa época o esfor¢co que o hospital fazia
para possibilitar esse tipo de coisa. Sobretudo na instituicdo em que eu
trabalhava e ainda trabalho com a instituicdo publica, o que eu vejo é que
muitas pessoas esperam iniciativas assim mais criativas de instituicdes
privadas onde seja elas estdo pagando ou plano de salde e ha meio que uma
tendéncia de ndo esperar muita coisa do SUS digamos assim. Acho que foi
uma surpresa ao ver o esforco que era feito para que esses atendimentos
fossem realizados. Entéo nesse sentido eu vejo sim que se aproximou. (P4)

Essa fala retoma, portanto as discussfes sobre a complexidade do SUS enquanto
sistema nacional e como existem expectativas a respeito do seu funcionamento, que muitas
vezes se focam em problemas estruturais, materiais e logisticos quando na verdade €
justamente a partir das relacdes estabelecidas entre os profissionais, pacientes e familiares que
0 todo o aparato técnico pode ser efetivo. Para além de prédios e maquinas, sao as pessoas que
os operam e neles trabalham. Por isso a politica de humanizacdo traz também tantos termos
voltados para as interacdes: acolhimento, vinculo, a valorizacdo da comunicacdo e de um
projeto singular, e a corresponsabilidade, onde se considera a importancia de todos os atores
envolvidos no cuidado (Schimith et al., 2011).

Entre os profissionais entrevistados, houve o entendimento de que as videochamadas
eram uma forma de aproximacao, e por maior que fosse a sobrecarga, procurou-se realiza-las.
Foi preciso aprender a lidar com a tecnologia e conhecer sua poténcia no trabalho dentro
daquele contexto, sendo inegavel a relevancia do uso das TIC 's e o quanto foi capaz de

recuperar o elo que estava perdido entre familiares-pacientes-equipe:

Entdo quando a gente conseguia mostrar ao paciente, fazer essa conversa,
trazer a familia para dentro do leito de uma certa forma, eu acredito que o
entendimento do quadro melhorava. Entdo melhorando o entendimento do
guadro consequentemente melhorava a comunicagéo. (P6).
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Realizar a videochamada era um momento ndo so técnico como afetivo, que produzia
efeitos emocionais variados e em que era possivel perceber a interagdo com as familias: “Eu
acho que deu um conforto pra ela e eu fiquei assim, fiquei feliz no momento que eu estava la
dentro... E um carinho, que a gente acaba dando e recebendo. Acaba sendo gratificante”
(P3). Assim, além da recuperagdo do vinculo familiar podia acontecer também uma troca, a
equipe podia ndo sO oferecer seu suporte como receber apoio de volta, em um movimento de
reciprocidade.

Mas, ser afetado ndo necessariamente implica apenas momentos de satisfacdo. Inclui
sofrimento e até mesmo ambiguidade, como o fato de perceber que aquele atendimento virtual
era muito importante para a familia ao mesmo tempo que era um processo de despedida. Era
compartilhar o sofrimento: "Quando a gente comegou na videochamada, que surgiu... eu ndo
sei quem comegou, mas abengcoado quem comecou! E a gente conseguia ver ali em tempo real,
sabe? Foi maravilhoso para o paciente. Foi muito dificil pra equipe" (P6); ou ainda: "Era
dificil, nem sempre dava conta. Nao era falta de vontade...Nem sempre eu dou conta” (F7).

Por isso, a videochamada possuia uma ambiguidade emocional para a equipe, que ao
mesmo tempo que produzia a satisfacdo de estar realizando sua missdo, estava inserida em um
processo muitas vezes doloroso, envolvendo despedidas e a propria compaixdo pelo
sofrimento do outro naquele cenério tdo distante do ideal. E mesmo no sofrimento, existia a
percepcdo de estar exercendo o cuidado, fazendo conviver a evitagdo com o impulso de

conduzir a chamada, como a profissional sintetiza bem:

Foi um processo... vamos dizer que tem os dois lados, as duas coisas. Tem
aquela coisa que quando o pessoal passava para gente: "olha, tem uma
videochamada™, e vinha um: "Ai meu Deus uma videochamada! Mas eu
tenho tanta coisa pra fazer e ainda vou fazer um videochamada, meu Deus!".
Porque era naquele desespero de vocé ter mais um monte de pacientes para
ver, e aquela videochamada néo é simplesmente a videochamada, tem que ir
Ia pegar o tablet, tem que assinar, ai vocé tem que preparar, encapar 0O
tablet... Enfim, chegava 14, o tablet ndo conseguia ver por causa do jeito que
eu encapei. Isso era o lado negativo. N&o, alias, vocé ainda chegava 14 toda
encapotada, com aquele calor absurdo, ja ndo aguentando mais, tentando
segurar o tablet al.i na frente do paciente. Isso é o lado ruim. Ai chega o lado
bom: a hora da liga¢&o. Aquilo ali vocé esquece de todo perrengue que vocé
passou porque olha... varias vezes meus olhos encheram de lagrima ali junto
com o0s pacientes porque foi muito importante. Eu acho que o que a gente
conseguiu, paliar em termos da parte mais emocional, da gente ter um pouco
mais de empatia naquele momento, de trazer a familia para perto de um
paciente tdo solitdrio, a gente conseguiu na videochamada o maximo
possivel. (P6)

A hora da ligacdo: aquele momento onde a dureza da realidade se desmancha por
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alguns instantes e as pessoas podem conversar ou trocar afeto, ficar em siléncio, fazer
oragdes, chorar, cantar, enfim, um lugar virtual onde o encontro é possivel e a presenca é real
apesar de nao ser material. A videochamada engquanto um espaco intermediario que criou
muitas lembrancas para os familiares enlutados mas também marcou profundamente os
profissionais que as realizaram: "eu ndo conseguia manter o tablet parado de tanto que eu
fiquei emocionada... Nao tem como isso ndo mexer com vocé. Ndo tem como. Entdo assim
para vocé ver: olha quanto tempo tem isso. Eu me lembro exatamente de tudo™ (P5).

Mais que o sofrimento de realizar a videochamada contava o sentido de fazé-la.
Mesmo com a sobrecarga e as limitagdes de tempo, tentou-se uma organizacao que realizasse
pelo menos o suporte dos casos mais graves, a fim de realizar despedidas virtuais ou reunides
para discutir os casos que pudesse ter alta para isolamento domiciliar. Segundo uma

enfermeira;

E é nesse momento que a gente para e pensa a diferenca que uma atitude
simples faz na vida de uma familia, de uma pessoa, num momento téo dificil
da vida deles. E as vezes a gente, 0 que € para gente, né? A gente: "Ai meu
Deus do céu, mais uma videochamada!". E nesse momento que a gente vé a
importancia daquele trabalho da videochamada que sem duvida conseguiu
aproximar essas pessoas, esses familiares. (P6)

E importante ainda ressaltar que o uso das TIC's por si s6 ndo é capaz de melhorar a
qualidade da assisténcia ao paciente. O que se viu € que para produzir os efeitos positivos é
necessario justamente a construcdo de uma relacdo. Da mesma forma que no atendimento
presencial, 0 ambiente virtual é resultado da interacdo unidade de cuidado-profissional de
salde, envolvidos num processo criativo e de cooperacdo mdtua, levando ao reconhecimento

do cuidado prestado pela equipe e diminui¢do da sensagéo de desamparo (Ben-Arye, 2021):

Foi o alento e o fator diferencial de coordenacdo de cuidado. Entdo o
isolamento fisico, vocé ndo precisa tocar porque, veja bem, somente o
atendimento virtual, ele ndo era s6 a imagem, né? Muitas vezes a familia
virava para gente e falava assim: "faz um carinho nele por mim", eu era o
carinho da familia, né? Eu era o tablet, eu era literalmente uma representacao
daquela familia. (P2)

Por tanto, a realizagcdo da videochamada torna-se mais que o ato de uma ligagcdo ou
imagem por um aparelho eletronico, ela se torna um canal de cuidado aproximando aquela
familia do ambiente hospitalar a partir das maos do profissional de saide. Uma entrevistada

percebe o quanto para algumas pessoas ela esteve nessa funcdo substitutiva e mesmo
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maternal, realizando pedidos especiais (como fazer um carinho, ajeitar a roupa de cama):
"Nesse momento é o papel porque a familia faria, esse cuidador faria. E ela quer sentir que
ela participa minimamente daquela relacéo e é isso que a gente acabava fazendo ali muitas
vezes" (P2).

Ainda nas palavras da mesma entrevistada: "Mas o cuidado em si nada mais € do que
vocé realizar atividades para o outro, para o bem-estar do outro, entdo € o outro sendo
colocado como protagonista daquela relacdo”. Por isso, para que uma assisténcia dita
humanizada possa ocorrer € necessario que se compreenda gque 0S processos em saude
ocorrem a partir das relagdes humanas, do estabelecimento de vinculos e da confianca entre
os envolvidos, ampliando a visdo de cuidado para além das tarefas protocolares e cotidianas.
(Ben-Arye, 2021; Seixas et al., 2019).

Os aspectos emocionais da realizacdo das videochamadas incluiam, portanto, emogdes
mistas, como tristeza, mas também produziam satisfacdo por estar compartilhando aquele
momento, colocando-se no lugar do outro a0 mesmo tempo que o sustenta para viver aquela
experiéncia de mutualidade: “Era de emo¢do mesmo, porque ndo tinha como vocé ndo ver o
choro da familia, do préprio paciente entdo, apesar do medo, apesar de toda a paramentacéo

¢é de emogdo, porque fez uma diferenca importante” (P1). Ou ainda:

Entdo eu sentia... me sentia algumas vezes emocionada internamente,
porque eu achei assim um privilégio poder observar essas cenas, sabe? Tanto
0 contato do paciente com a familia como muitas despedidas que a gente fez
usando videochamadas. Entdo foi assim, eu sei que era uma situagdo
superdificil para 0 mundo todo, mas era uma coisa assim de um tesouro
assim uma preciosidade estar podendo... nossa que honra poder participar
disso como observadora ou como telespectadora (P8).

Assim, mesmo em um contexto repleto de limites, falhas e situacdes potencialmente
traumaéticas, os Cuidados Paliativos aconteceram muito além de uma visdo idealizada de
trabalho, mas sim em sua capacidade de se reinventar nas acOes de cada profissional
entrevistado para com cada paciente e familiar. Como apresenta Winnicott (1968, p. 87 apud
Lejarraga, 2008a, p. 91): "Sdo as inumeras falhas, seguidas pelo tipo de cuidados que as
corrige, que acabam por constituir a comunicagdo do amor, demonstrando o fato de haver ali
um ser humano que se preocupa”.

Os profissionais entrevistados referiram um sentimento de gratiddo e recompensa por
poder prestar esse tipo de assisténcia, reconhecendo ndo s6 0 outro como a si mesmo como um

ator desse cenario: “Na verdade eu senti assim como se fosse assim um presente, um privilégio
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no meio do caos. De vocé poder presenciar, mediar coisas assim téo valiosas nesse momento”
(P8), e ainda:

Eu acho que para mim foi muito especial sobretudo por me perceber, vou
dizer da seguinte forma: por mais que numa situacdo gue a gente nao desejava
estar participando, que é uma pandemia, mas me enxergar fazendo parte da
histéria ali, daquelas pessoas, daquelas vidas... Entdo para mim isso causou
um impacto muito grande assim no sentido de saber que a gente podia ser Util
utilizando esses recursos também tecnologicos que estavam disponiveis...me
sentia bastante Gtil e a forma como eu poderia ajudar, se naquele momento
era virtualmente, é o que a gente tinha e pra mim estava de bom grado. (P4)

A realizacdo do trabalho foi complexa, mas era um objetivo almejado, gerando
satisfacdo quando ocorria: "Eu ficava assim: "ainda bem que eu fiz isso! Ainda bem que eu
ndo empurrei, que eu nao passei para o proximo plantdo, que eu que eu fiz!"; sabe? Eu me
sentia assim como se fosse... realizada! O meu trabalho foi feito, o meu trabalho como
enfermeira paliativa foi feito! E me sentia feliz. Realizada de verdade, de verdade™ (P6).

Isso porque para 0s entrevistados, havia ndo s6 uma questdo protocolar e operacional
do servigo, mas a realizacdo do trabalho envolvia uma postura ética e moral, e ainda, dizia do
quanto eles mesmos se colocavam ativamente naquela realidade: ""Vocé esta aliviando o
sofrimento, fazendo a videochamada. Sofrimento tanto do paciente quanto da familia. Vocé
esta aliviando um sofrimento ali, entendeu? Vocé esta de alguma maneira, acolhendo,
acalentando, se colocando ali no lugar do outro. E o instrumento que a gente tinha" (P5).

Entdo, como j& apontava Campos (2016), o profissional de salde, ao oferecer seu
suporte ao paciente e a familia, faz um investimento também afetivo que envolve
identificacdo e mesmo se vulnerabilizar. Isso porque ao se afetar, pode também sofrer.
Portanto, para que o sentido do trabalho se realize, é preciso sentir-se cuidado, mas também
ser cuidado.

Ter atencdo aos profissionais de salde e quais relagbes foram construidas e
aprimoradas no periodo analisado é o objetivo do proximo item, onde se abordam os conflitos
e a importancia de que o ambiente seja acolhedor ndo sO para 0 paciente, mas que a equipe
também precisa de sustentacdo e protecéo envolta e em si mesma. Ou seja, é preciso cuidar e

ser cuidado (Campos, 2016).
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5.2 Parcerias e rompimentos: as relacdes interprofissionais

Recordar a histéria de Winnicott, tanto profissional quanto pessoal, complementa
algumas das discussfes deste trabalho. Isso porque o autor esteve envolvido com eventos
traumaéticos de sua época (as duas Grandes Guerras Mundiais) mas também esteve inserido
em servicos de salde onde os modelos assistenciais que ndo eram ainda campo de atuagéo da

psicanalise e tinham necessidades diferentes de um consultério privado:

Embora a pratica institucional de Winnicott tenha sido realizada em outro
contexto social e histérico, consideramos que diversos aspectos do
raciocinio do psicanalista inerentes as consultas terapéuticas e ao cuidado
em equipe contribuem de forma ampla para problematizacGes
contemporéneas na atuacdo em contextos marcados pelas diferentes
dimensdes da exclusdo (Vieira; Castanho; Campos, 2020, p. 108).

Winnicott trabalhou com o sofrimento psiquico e as mazelas sociais de uma populagédo
vulnerabilizada por problemas econémicos e pela guerra, e trazendo para a realidade
brasileira, pode-se pensar na intercessao, violéncia urbana, recursos limitados e ainda lidar
com o impacto da COVID-19. A ideia do autor, apesar de tudo, sempre foi acreditar na
potencialidade das familias e do proprio trabalho em equipe (Vieira;, Castanho; Campos,
2020).

Assim, busca-se incluir paciente, familiares e pessoas ndo especialistas, reconhecendo
suas capacidades em realizar um tipo de cuidado onde o coletivo consegue oferecer um
suporte suficientemente bom. Quanto a equipe, onde nem todo profissional € psicanalista,
psicologo (e winnicottiano), também aposta nessa poténcia coletiva e numa atuacdo
verdadeiramente compartilhada é algo possivel (Vieira; Castanho; Campos, 2020).

O suporte (holding), enquanto a funcdo das equipes e instituicbes frente aos casos
atendidos na sua integralidade colabora para a corresponsabiliza¢do, que por sua vez, precisa
incluir caracteristicas singulares dos atores. E preciso lembrar o exemplo da mie: ndo é
suficientemente boa porque ela quer ser, é porque ela é ela mesma se relacionando
profundamente com outro ser que reconhece enquanto necessitando do seu apoio (Vieira;
Castanho; Campos, 2020).

Depois de ter abordado as relagdes entre unidade cuidado, cuidadores-equipe e grupo
familiar, aqui apresenta-se uma breve discussdo sobre os efeitos da pandemia nas relagdes
interequipe.

O contexto pandémico levou a necessidade de reorganizacdo de todas as frentes de
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trabalho no campo da salde. Nos CP isso ndo sé ocorreu como foi preciso repensar a
realizacdo de principios basicos como a assisténcia ao cuidador, ao luto, e ainda, o trabalho
multiprofissional. A reorganizacdo do trabalho levou a alteracdes dentro do funcionamento
das equipes, assim como na equipe multiprofissional como um todo.

Como mencionado, as categorias profissionais ndo participaram com a mesma
frequéncia nem ao mesmo tempo. As diferencas de insercdo na assisténcia criaram um

distanciamento, discordancias e prejudicou o vinculo até entdo construido:

Mudou muito a relacdo da nossa rotina em si com o paciente, no primeiro
momento a gente ia ndo entrava nos leitos, isso era uma questdo de conflito
também com o restante da equipe que acabava entrando com maior
frequéncia nesses leitos. Isso gerou um certo distanciamento com a equipe.
Mudangas no nosso trabalho que impactou também nas nossas rotinas e na
nossa prescricdo, na nossa conduta e houve um distanciamento dos
profissionais em si. (P3)

A gente teve que lidar com a conjuntura que nos foi dada. E essa conjuntura
foi muito dificil. As relacdes interpessoais para mim dada na conjuntura da
COVID-19, dada a - eu ndo vou dizer a falta mas sim a reducéo e a escassez
experimentadas pelo mundo que impacta nossas relagbes. Tanto na
discusséo de caso, mas em relagOes interpessoais na unidade. (P2)

A fragilidade dos vinculos entre profissionais foi apontada pela maioria das
entrevistadas, principalmente pela: restricdo das atividades em equipe presencialmente (como
rounds, sessdes clinicas); a insercdo ou ndo na assisténcia da Ala COVID-19 (tinha um peso
negativo e nem sempre era por escolha); pouca participacdo nos processos decisorios em
equipe sobre os fluxos de trabalho; escassez de materiais de protecdo inicialmente (que
limitou os atendimentos de uma parte dos trabalhadores); e divergéncias anteriores, que
acabaram por trazer uma sensacgéo de isolamento no trabalho e fissuras na equipe.

Existia um caréater institucional no atravessamento da pandemia que ndo se restringia
ao hospital em si, mas a toda uma logica voltada para protecdo baseada em isolamento social
e diminuir a circulacdo de pessoas, além do manejo dos recursos escassos. Apesar de afetar
diretamente o trabalho, eram ordens vindas de hierarquias superiores, algumas externas ao
Instituto.

A pandemia teve, entdo, impacto nas relagfes institucionais, hierarquicas e diretas
entre as pessoas, dentro das categorias profissionais e da equipe multiprofissional como um

todo, e isso reverberou no trabalho, como por exemplo, a falta de espagos de troca:



178

A paramentagdo pra mim e todo o processo também de interlocu¢do com o
outro, da interlocugcdo com o outro. A gente aqui tem um costume de fazer
round, fazer reunides multidisciplinares, discutir caso ali téte-a-téte com o
colega e isso foi limado, limitado por causa da pandemia. A gente ndo podia
fazer rounds muito grandes, ndo podia ter muitas trocas assim, entdo houve
ai impacto nessa comunicacdo também institucional interna. E o que
identifico. (P2)

Assim, a comunicagdo, que é um dos alicerces dos CP, tornava-se mais limitada e em
algumas situag¢des unilateral: “eu me senti desconfortavel mas também desprotegida por quem
decidiu que a gente ndo ia entrar ou quando decidiu que a gente ia entrar, eram informacdes
que ndo eram compartilhadas com todos, entendeu? Eram decisdes que ficaram um pouco
atropeladas nesse processo” (P3).

Houve um trabalho mais solitario sem o apoio multiprofissional, principalmente nos
primeiros meses: "E é meio solitario. Porque a gente ndo esta ali com uma equipe multi para
pedir uma ajuda.” (P7). Havia o sofrimento moral de ter que tomar decisdes sem apoio do
restante da equipe e que muitas vezes ndo se estava de acordo, como o controle de visita aos

pacientes em final de vida e as despedidas virtuais como Unica op¢éo:

Porque a gente se deparava com muitos pacientes ja em cuidados ao fim de
vida, em processo ativo de morte, eles vivenciavam esse momento
sozinhos...sozinhos... entdo assim olha como que isso ¢ triste! E ndo tinha
como a gente esta o tempo todo dentro do quarto. (P5)

Entdo ficava imaginando assim: “meu Deus, é desumano, ndo queria passar
por isso”. Me imagino no lugar dessa pessoa, de ndo poder saber que o
familiar estd aqui internado, em processo ativo de morte, que vai partir em
poucos dias ou horas, e a gente ndo vai conseguir se aproximar. Vai ser uma
despedida por tablet [ela frisa isso]. Aquilo ali era novo, estava acostumada
com o presencial. (P7)

O sentimento de soliddo também era reforcado pela diferenca de inser¢do da equipe
dentro do setor COVID-19, que podia ser de um unico profissional de uma categoria ou ainda
que a insercdo so se desse justamente pela relacdo dentro da equipe, apos a identificacdo de
alguma necessidade do paciente de receber algum suporte em especifico. As relaces dentro
da(s) equipe(s) foram afetadas chegando até questdes interpessoais: "Vocé teve fissuras aqui de
equipes, vocé teve fissura de relacbes, embora seja um espaco profissional, eu acho que as
pessoas tiveram dificuldade de separar um pouco isso... Ndo sdo fissuras que prejudicam

diretamente o trabalho, mas a relagdo aqui dentro” (P2).
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Alguns impactos diretamente relacionados a pandemia eram sobre o risco de
contaminacéo, que afastavam os colegas tanto pelas normativas de distanciamento social como

por um estigma da doenca e a alocacao de recursos, como a distribuicdo de EPI e de vacinas:

Mas teve relages de medo, vocé tinha determinados profissionais, eu me
sentia muito isolada [...] Vocé teve uma estigmatizacdo do profissional
COVID-19 no primeiro momento. Estigmatizacdo essa que impacta inclusive
no acesso a vacina, porque foram as primeiras pessoas que receberam. 1sso
gerou muitos problemas institucionais, sérios assim de: “por que que a pessoa
x vai receber?”. A pessoa recebeu porque houve um reconhecimento, mas ndo
é reconhecimento de prémio, ndo entendo a vacina como prémio. Mas saber
gue aquela pessoa estava mais exposta que outra pessoa. (P2)

Assim, pode-se ver que as mazelas do trabalho foram potencializadas pela pandemia
em muitos aspectos, e que novamente a dimensdo das relagdes € algo central na discussao.
Segundo Campos (2016), existe um ideal de que o profissional de satde seja alguém que beire
a perfeicdo, esteja disposto a fazer tudo pelo outro e muitas vezes renuncie a si mesmo. Na
pandemia mesmo, foram comparados a herdis e receberam palmas, como um gesto de
agradecimento, mas que ao mesmo tempo era criticado por gerar uma desumanizacdo do
profissional.

Eventualmente se perde a dimensdo concreta de que os profissionais de salde sdo
pessoas, com defeitos e qualidades, traumas, mais ou menos amadurecidos, com questdes
familiares e adoecimentos. Ainda, se esquece das condi¢cbes em que sdo colocados para
realizar suas tarefas e o estresse emocional de lidar cotidianamente com o sofrimento e a

morte:

O que os diferencia é a natureza do seu trabalho. E o fato de trabalharem com
pessoas doentes. E o fato de serem mal remunerados e terem poucas
oportunidades de qualificacio. E o fato de se obrigarem a atender a um
namero excessivo de pacientes, em ambientes e com recursos precarios. Nao
é dificil antever que psicologicamente sdo, muitas vezes, individuos
estressados, com autoestima baixa, sequiosos de reconhecimento, impotentes,
sobrecarregados, despreparados, culpados, revoltados, isolados e
desamparados (Campos, 2016, p. 25-26).

A prépria motivagdo para o cuidado, da escolha de profisséo e os sentidos atribuidos ao
trabalho podem ser alguns exemplos do que faz com que pessoas completamente diferentes
decidam trabalhar na area da Salude e ainda mais durante a pandemia, um cenario em que 0

risco de morte era constante. Nem sempre isso é claro, mas estara la interferindo no trabalho
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prestado, porque assim como as condi¢gdes emocionais do paciente influenciam o cuidado, as
da equipe também causam seus efeitos.

Os efeitos deletérios na Salde Mental da populacdo foram reconhecidos desde o
principio da pandemia, assim como do impacto nos profissionais de saude da linha de frente. O
que fica perceptivel é que sentimentos como soliddo, impoténcia e a necessidade constante de
estar se adaptando ao novo foram fatores que afetaram estas pessoas e que nem sempre tiveram
a devida atencéo.

Campos (2016) ainda completa que para lidar com o trabalho no campo da saude existe
"a necessidade que tém os profissionais de saude de encontrar um ambiente de suporte capaz
de sustenta-los no exercicio de suas fungdes. De lhes propiciar expressar 0s sentimentos de
alguém que também precisa ser cuidado. De, efetivamente, receber cuidados".

Ou seja, o cuidador/profissional de salide também precisa de apoio para exercer sua
funcdo com qualidade. Isso pode ser ofertado de forma institucional, mas também dentro da
propria equipe, onde eventualmente gestos de afeto e compartilhar experiéncias podem ser um

importante modo de lidar com 0s eventos estressantes:

Mas também eu percebi um coleguismo, uma parceria muito grande na
equipe, das pessoas cuidarem umas das outras... Entdo assim, a gente
percebia um cuidando do outro. As vezes em alguns momentos alguém estava
mais fragilizado, chegava a chorar e um acolhia o outro. E isso foi muito
marcante pra mim. (P8)

Fortalecer as relacbes entre familia e pacientes e a familia e a equipe parecem ser algo
mais comum de se observar do que a clara necessidade encontrada de se trabalhar as relagdes
dentro da equipe e da atencdo ao proprio profissional. Se este age como suporte social aos
pacientes, € necessario reconhecer também as suas necessidades de cuidado. Se o estresse do
trabalho e a lida com a finitude ndo encontram canais para serem elaboradas e expressadas, 0s
processos de adoecimento psiquico podem ter espaco para se desenvolver.

Para compreender melhor o impacto dos processos de trabalho, a seguir apresenta a lida
com a finitude, a morte e o morrer durante a pandemia do novo coronavirus, como este alterou
as préticas assisténcias e os esforgos realizados para se adaptar e recriar os Cuidados

Paliativos.



181

5.3 "O elemento da transversalidade da finitude": oportunizando despedidas

Apesar das mudancas na definicdo de Cuidados Paliativos serem no intuito de ampliar
sua oferta a pessoas em qualquer estagio de adoecimento, é necessario reconhecer a
importancia dessa abordagem as pessoas em cuidados ao fim de vida. Durante a pandemia, a
infeccdo foi adicionada aos riscos mortais para um paciente oncoldgico. Se antes a doenca
avancada ja era um fator limitante da sobrevida por si s6, com o contagio poderia ser mais
acelerado e potencialmente mais sintomatico.

Por isso, as equipes da Unidade IV procuraram reestruturar os servigos (internagéo,
ambulatério e domiciliar) de forma que protegesse mais aos pacientes e seus familiares, em

especial 0os que poderiam vir a 6bito em pouco tempo no isolamento hospitalar:

O nosso paciente € um paciente em Cuidado Paliativo e esse isolamento tinha
um elemento da transversalidade da finitude, ou seja, vocé nao permitir que
esse familiar se despedisse ou estivesse junto ao seu paciente numa possivel
iminente finitude dele, no falecimento, enfim. Entdo isso trouxe pra gente
muitos desafios, como construir estratégias para amenizar esse processo de
distanciamento obrigatdrio que a COVID-19 nos impds. (P2)

Dentre as formas de intervencdo organizadas, novamente os processos de comunicacao
por telefone e videochamada assumiram rapidamente o papel central de apoio aos cuidadores.
Na ala COVID, onde a ameaca do virus aparecia ou pelo isolamento para rastreio ou na
confirmagcdo da contaminacdo os profissionais se esforcavam em oferecer uma nova
possibilidade contato ja que ndo era mais permitido estar presencialmente.

Embasados na ldgica paliativista sobre o cuidado ao luto, passaram a realizar as
videochamadas também com a intengdo de que a unidade de cuidado pudesse ter uma Ultima
conversa ou uma despedida: "Ja era muito triste, imagina se ndo tivesse isso? 1sso permitiu o
encontro e despedidas, até acertos de conta, resgates, que essas questdes ndo sdo importantes
na finitude? Os resgates, os acertos de culpa, o perdao!" (P5).

Os profissionais, em contato diretamente com 0s pacientes contaminados, realizavam
esse suporte com a paramentacdo conforme os protocolos sanitarios. E interessante que em um
ambiente tdo repleto de elementos perigosos ndo houve entre os profissionais uma fala direta
sobre ter medo da morte ou da contaminagdo. Mesmo quando se menciona o ritual retirada da
paramentacdo como algo arriscado caso errasse, ainda assim, era como uma preocupacéo

excessiva, nao exatamente pelo medo de ter a doenca.
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Em um primeiro momento, destaca-se a impressdo de que os profissionais se
preocupam mais com os efeitos da COVID-19 para os outros do que consigo. Seja pelo medo
de transmitir a doenca para a familia, seja pela preocupacdo maior com os cuidadores e
pacientes, havia uma tendéncia a priorizar o apoio e realizar seu trabalho apesar de se expor
“achei também que havia um medo muito grande ndo sé da gente se contaminar como de levar
essa doenca para nossa familia” (P8); e ainda: "Tendo que estar com meu filho ali diariamente
sabendo que eu estava transmitindo para ele, eu ndo tinha como me afastar, sem rede de
apoio" (P7).

Considerando 0 modo como a formagdo do profissional de saude se da e um papel
social estabelecido que muitas vezes pode coloca-lo em um papel secundario no cuidado de si
préprio, principalmente com poucas medidas de autocuidado (Wallace et al., 2020).

Campos (2016) ainda completa que por mais que nem sempre o profissional deseja
realizar o cuidado ou ainda esta em plena condicdo de fazé-lo. Colocando essas duas ideias
paralelamente elas podem parecer contraditdrias, mas o que se pretende é ilustrar justamente
como é esse lugar da finitude na assisténcia.

A morte ¢é apreendida enquanto possibilidade a partir da observacdo. O morrer pode ser
compartilhado, mas a morte em si € um evento Unico. Os profissionais lidam diretamente com
0 morrer e indiretamente com a morte. O morrer pode ser explicado em manuais, analisado, e
mesmo mantendo um grau de imprevisibilidade acaba sendo racionalizado e conhecido, afinal
todo humano morre.

Ja a morte é singular, inexplicavel e dificil de ser elaborada. Quando se pensa em um
exercicio profissional que ndo aprendeu a lidar com seus proprios sentimentos, pensamentos e
valores sobre ela, ndo é estranho que as formas de enfrentamento sejam muitas vezes pela
evitacdo, fuga, compartimentacdo, mantendo uma distancia emocionalmente acontecimentos.

Se enquanto possibilidade existencial a morte sé aparece como um evento que ocorre
ao outro, preocupar-se com o adoecimento fica secundario. Isso abre caminho para que o
paciente possa ser centralizado no cuidado, mas com o Onus da camuflagem do proprio
sofrimento nesse processo.

E assim que se pode recuperar a ideia de néo estar pronto para o cuidado ou mesmo néo
desejar fazé-lo. N&o se trata de um juizo moral ou pontuar isso como uma falha, mas de
reconhecer que os profissionais de salde tém tambem seus limites em lidar constantemente
com a morte e o sofrimento de seus pacientes, e nem sempre existe um espago para que isso

possa ser abordado ou acolhido.
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Por isso também que realizar as videochamadas possuia uma ambiguidade emocional,

principalmente quando envolviam os processos de despedida:

Era dificil conseguir ouvir tudo, né? A gente tentava muito sempre se manter
ali como profissional e tal, mas ai eles perceberam, as vezes eles percebiam..
Acho que tristeza mesmo porque a gente estava muito acostumado a
presenciar essas despedidas, mas ndo desse jeito. Era desumano. Foi muito
desumano aquele comeco. Entdo com o tempo a gente foi conseguindo
facilitar, muito tempo depois na verdade...Mas eu lembro que era dificil,
nessas situacdes de despedidas e ai as vezes eles no meio da chamada
vinham, queriam falar com a gente também. Eu passei por umas situagdes que
eu tive que... acabei chorando junto as vezes. Foi complicado. Era dificil para
gente lidar com aquela despedida diferente. (P7)

Realizar as videochamadas era emocionalmente dificil porque tocava em vérios limites
da experiéncia: o sofrimento ndo era nem pela despedida em si (porque fazia parte dos
conhecimentos racionais), mas era por saber que as pessoas estavam distantes e que s6 tinham
aquilo. Na situacdo critica, ndo era possivel se manter indiferente, os afetos vinham a tona. Era
ndo so ter empatia e sofrer junto com a familia, reconhecer a dor do outro enquanto vivia a sua
prépria, havia reciprocidade e por isso também relagGes puderam se construir.

Diante da experiéncia do morrer barrada a vivéncia do binémio familia-paciente, vinha
a angustia por ndo estar fazendo o que se acredita, o sofrimento moral, lidar com mais essa
imprevisibilidade que a COVID-19 provocou dentro do sistema de valores dos profissionais

ndo era facil:

Porque como vocé vai permitir uma despedida assim fria, sozinha? E tdo
contra o cuidado paliativo, indo tdo na contraméo do que a gente se propde a
fazer, entdo eu acho que seria, a gente teria que tentar uma nova estratégia
porque seria muito dificil os pacientes e os familiares iriam sofrer e
consequentemente a gente também, vendo o sofrimento do outro acho que
seria realmente muito dificil. (P6)

A acdo que culmina na realizacdo da despedida pela videochamada é mais que o ato
concreto em si, ela resultado de uma elaboracgdo e da percepgdo que o profissional tem para
além de uma racionalidade: ""a iniciativa de fazer a videochamada, algumas partiram de mim
e ndo de demanda do paciente. Porque eu percebia que esse paciente estava se agravando,
que esse paciente estava em grande sofrimento, sozinho e ai eu mesma tive a iniciativa de
fazer as ligagbes" (P5). E resultado da capacidade de perceber o outro, de se preocupar e de ter
uma comunicacdo significativa, que para além da linguagem identifica as necessidades daquele

individuo em estado de vulnerabilidade.
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Figueiredo (2020), ao descrever o trabalho do analista apresenta a ideia de uma
negative capability, um tipo de postura que o profissional se mantém em contato com a
incerteza sem querer domina-la ou explica-la, lidando com o ndo-saber e a davida. N&o so
racionalmente reconhecer que ndo se sabe, mas conseguir ser capaz de ouvir sem pré-
interpretar.

E um tipo de presenca que ndo mergulha no desejo de resolver todos os problemas e
dar conta dos impossiveis que a pandemia colocou para todos. E justamente por se encontrar
nesse espaco vazio, ele também é potencial. A potencialidade pode entdo abrir caminho para a
criacdo e desenvolvimento de outros sentidos, apesar da realidade ser como € (Figueiredo,
2020):

E no meio daquela situacdo (foi meu primeiro atendimento) eu ndo sabia
muito bem como lidar. E sai daquele primeiro atendimento questionando tudo
aquilo, se de fato ia dar certo essa modernidade. Mas ap6s o 6bito eu pude ver
0 retorno dos familiares, que valorizaram demais aquela experiéncia e
oportunidade de terem se despedido. E ai eu falei: "ndo, a gente precisa
encarar isso!" E os outros atendimentos eu fui aprendendo a lidar assim. (P4)

Assim, foi possivel cuidar do processo de finitude do outro e procurar tornar o
momento mais acolhedor para paciente e familia. Isso porque também puderam ter momentos
onde eram capazes de identificar sua propria humanidade diante das perdas: "E é nesse
momento que a gente para e pensa a diferenca que uma atitude simples faz na vida de uma
familia, de uma pessoa, num momento tdo dificil da vida deles" (P6). Houve também uma

preocupacdo com o luto apds a morte:

Eu acho que fez diferenca e que o que teria acontecido é a ampliacdo de um de
um luto ndo reconhecido, a ampliacdo de uma falta de rituais de despedida, que
assim, ja é dado, ponto. Isso dai ndo muda: das familias ndo fecharem ciclos
muitas vezes, de ndo viver a despedida, mas a gente teve algumas familias que
conseguiram vivenciar essas despedidas e fechar esses ciclos através das
videochamadas. N&o foi no Brasil inteiro, ndo foi em todas as unidades
hospitalares. Mas eu acredito que a gente teria amplificado esse gap, essa esses
ciclos abertos, ndo fosse a tecnologia nesse periodo. (P4)

Contudo, além de cuidar desses enlutados, Franco (2021) reforga a necessidade de
oferecer atencdo psicossocial também para os profissionais da satde que atuaram na linha de
frente da COVID-19. A seguir, esse tema sera abordado tanto do ponto de vista dos impactos

na salde mental como também na prdpria realidade dos Cuidados Paliativos.
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5.4 "Vivendo o boom": a experiéncia profissional da “linha de frente"

O termo linha de frente foi exaustivamente utilizado para se referir aos profissionais de
salde que se encontravam a frente do tratamento da COVID-19 em todo o mundo. Refletindo
sobre seu significado, para além de pensar no trabalho assistencial que foi concretamente
realizado, pode-se também recuperar um pouco do seu teor bélico.

E interessante retornar também ao conceito enquanto um lugar, uma posicao dentro de
um campo de batalha, e ainda, um ponto de superexposi¢do ao que é tomado como inimigo.
Aqui, 0 novo coronavirus é a grande ameaca que precisava ser contida e os profissionais de
salde, nossos soldados, e (até certo ponto), os herdis, como muitas vezes foram aplaudidos e
exaltados.

Tratar uma doenca como um inimigo, ndo € uma novidade na histéria ocidental.
Inclusive, até a década de 70 do século passado era assim a que alguns governos se referiam
quando falavam sobre o combate ao cancer. A oncologia também foi (e ainda €) permeada por
metaforas bélicas: a quimioterapia € como um bombardeio, 0s pacientes sdo guerreiros, e
ainda, quando ndo se tem a cura, se perdeu a guerra.

Aproximando as duas experiéncias: cancer e COVID-19, tivemos pacientes, familiares
e profissionais lidando com duas doencas, inclusive simultaneamente, que trazem a ameaca
como um de seus significados: a vida, a integridade fisica, as rotinas familiares e sociais, aos
projetos pessoais, €, ndo menos dramatico, a processos de exclusao e estigma por apresentarem
algo que é ameacador, que pode alcancar a todos.

A equipe de salde, nesse contexto, esteve nessa posicdo nomeada linha de frente, t&o
banalizada, quase naturalizada, uma exposi¢do constante ao virus, muitas vezes exigindo
sacrificios como o isolamento da familia, a dupla ou até tripla jornada de trabalho por falta de
pessoal, auséncia de recursos de protecdo e até de salarios, entre outros atos, alguns nem
perceptiveis para os proprios envolvidos.

A seguir, pretende-se recuperar um pouco do que foi essa experiéncia de ser um
profissional de salde de linha de frente em uma unidade oncoldgica que atendia apenas
pacientes em Cuidados Paliativos. E, se na “guerra ao cancer” a impossibilidade de cura é um
fracasso, € possivel perceber como essa abordagem assistencial se ocupou de garantir que
esses pacientes nao deixassem de receber o cuidado necessario, indo além do antigo “ndo tem

mais nada a se fazer” até no meio do “olho do furacio”.
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As entrevistas realizadas com os oito profissionais que participaram dessa linha de
frente, com entradas em momentos diferentes, mas que realizaram as videochamadas com
pacientes e familiares na internacdo hospitalar, foram o material organizado aqui em trés
topicos, o primeiro é 0 5.4.1 Por tras da mascara: desafios do cuidado, onde apresenta-se as
dificuldades e adaptacdes que foram necessérias, as mudancgas constantes de orientagdo no
cuidado e mesmo as frustracbes em lidar com uma doenca imprevisivel em uma populagdo de
risco além de descrever o uso e manejo das paramentacfes e precaucdes de contato, como se
lidou e questdes que trouxeram ao trabalho.

Os tdpicos seguintes abordam diretamente os efeitos psicossociais e do sentido
atribuido ao trabalho: 5.4.2 Saude mental do profissional, que traz um levantamento dos
impactos psiquicos como de outras questdes ligadas a sobrecarga produzida pelo contexto, e 0
item 5.4.3 "Isso é Cuidado Paliativo!": sentidos do trabalho, onde capacidade criativa dos
profissionais colaborou para a concretizagdo dos CP nesse cenario, garantindo seus principios
e mesmo fortalecendo o sentido da atividade laboral mesmo no contexto pandémico.

Com estas discusses pretende-se ampliar o debate sobre os efeitos da pandemia
também nos profissionais de salde, assim como colocar em evidéncia algumas peculiaridades
encontradas no contexto paliativo oncolégico, ressaltando ainda os recursos desenvolvidos
por estas pessoas, que mais do que trabalhadores exercendo uma profissao, exerceram a tarefa
do cuidado a outro ser humano com toda criatividade e poténcia, usando seus recursos como

as TIC s para ampliar as relagcoes interpessoais e melhorar o ambiente hospitalar.

5.4.1 Por tras da mascara: desafios do Cuidado

Tornar possivel a oferta de Cuidados Paliativos durante a pandemia envolveu diversos
desafios e muita reinvencdo. Além da limitacdo do acesso direto aos familiares e a diminuicéo
do tempo passado com o paciente no leito, a propria dindmica de trabalho foi alterada, gerando
incertezas e a necessidade de readaptacdo constante: A gente ndo, ndo parava um minuto.
Entdo assim muito mais desgastante, muito mais complicado, muito mais dificil, cansativo...
Cara a palavra que eu te falo é sofrido. Sofrido para todas as partes. Entdo foi muito dificil,
foi um periodo muito dificil™ (P5).

Além da sobrecarga de tarefas que as reorganizacdes institucionais e de cada categoria
profissional geraram, havia o aspecto universalizador da doenca, onde a fronteira entre ser
paciente-profissional-cuidador era muito ténue, ja que a qualquer momento poderia acontecer a

contaminacdo (entdo podia ser um cuidador hoje e amanhd se tornar paciente, ou ter um
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familiar adoecido), os papéis eram rapidamente mutaveis e a doenca ainda estava sendo
conhecida, ndo se sabia o que esperar: “E eu lembro que no HCIV a gente teve algumas
dificuldades assim, até porque a equipe de salde também ndo sabia com que que estava
lidando” (P4).

Entdo, havia a angUstia de manejar as mudancas constantes de orientacdo no cuidado,
acompanhar diariamente as indicacbes de como lidar com a COVID-19 (filtrando as
informacdes falsas), e assistir aos pacientes tentando amenizar sintomas que ndo respondiam
com as medicBes e tratamentos que se ofereciam geralmente aos pacientes oncoldgicos. O
manejo da dispneia era um exemplo dessa diferenca de resposta e impoténcia que gerava na
equipe ndo conseguir alcancar um controle ideal. Uma profissional sintetiza a angustia que

viveu:

O trabalho foi muito alterado. Porque a gente vivia uma expectativa de
informacdes que chegavam diariamente... O impacto de saber dia apos dia
gue a gente podia anteriormente ter feito alguma coisa errada, da assisténcia
prestada e uma certa fragilidade também de saber que o nosso olhar continuo
no paciente ficou perdido, que seria o cuidador ao lado. Aquela necessidade
de estar a beira do leito com maior frequéncia. A mudanca de saber que eu
tinha que me paramentar, por exemplo, fazendo as rondas, como eles estavam
sozinhos, a gente tinha que fazer rodizio com a ronda o tempo todo...". Entao
mudou completamente. E dia ap6s dia era uma novidade, isso assustava, para
quem tava ali no dia a dia assustava... Entdo varias coisas, na parte do
tratamento da COVID-19, a gente demorou um tempo para entender que era
uma doenca inflamatdria, que a cascata inflamatoria ficava toda alterada. Foi
um periodo de muitas novidades e a gente teve que se adequar todas elas. Era
dificil, era dificil. (P7)

Sentimentos como frustracdo, ansiedade e até uma anestesia emocional foram
relatados entre os profissionais de saude ao lidar com uma doenga imprevisivel como a
COVID-19 em uma populagéo de risco: "Porque antes a gente (entre aspas) dava conta dos
sintomas. Cem por cento? N&o, mas gerava pelo menos um alivio. Ali eu ndo percebia
nenhum alivio. Era muito frustrante™ (P7).

Por terem que lidar com as novas e intensas demandas, precisando agir rapido e
assumindo muitas vezes sozinho um setor, numa constante adaptacdo e que muitas vezes
gerava sobrecarga: "A gente chegou bem no inicio, entdo a gente teve que mudar toda a
forma de organizagdo dentro do proprio setor. A gente mudou de forma facilitar...fora que a
gente adotou também uma forma de trabalho no inicio de minimizar ao maximo entradas

desnecessarias no quarto do paciente™ (P6).
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Durante algum tempo, as equipes ndo podiam se reunir como antes, 0 que aumentava
uma sensacdo de soliddo na concretizagdo do trabalho, ja que a visita aos leitos passou a ser
na menor quantidade possivel, acumulando tarefas e redefinindo as prioridades: "Entdo vocé
teve que criar algumas habilidades, criar ndo - desenvolver melhor as habilidades de
comunicacao, da fala, para tentar ser o mais acessivel possivel, enfim, fazer o contato,
aquele que néo se podia ter presencialmente™ (P1).

E importante mencionar as habilidades que envolvem a linguagem porque outro fato
desafiador do contexto pandémico para o trabalho dos profissionais foi 0 manejo da
comunicacdo. Além da necessidade de se adaptar ao uso continuo das TIC's ocorreu também
a constante necessidade de prestar orientacbes em um cenario repleto de informacdes falsas,
um problema inédito na propor¢do em que foi.

Apesar de o cancer ser por si s6 uma doencga que no imaginario popular é repleta de
medidas alternativas, tratamentos miraculosos e orientacGes fora do saber médico, o que foi

visto com a COVID-19 era diferente, e em alguns pontos mais agressivo e desafiador:

No primeiro momento era muito dificil esse contato com a familia, onde o
novo causava estranhamento e causava muita mentira. Tinham situagdes que
a gente vivenciava da familia de acusar a gente de estar mentindo para
ganhar dinheiro, e a gente tentar manter um dialogo para esclarecer quais
essas rotinas e a resposta... juntando barganha, revolta, tudo isso e mais fake
news era sempre um retorno dificil. (P2)

Muitas vezes para o profissional era necessario manejar ndo s6 a hostilidade da
doenca, como do meio social e dos usuarios dos servicos. A falta de uma coeréncia dentro do
discurso sanitario nacional se somava as excessivas noticias contendo informac@es falsas,
exageradas e gque alimentavam um clima de desconfianga intenso: "Por que a pandemia, a
questdo do COVID, nacionalmente, nés tivemos movimentos de negagéo, nds tivemos
movimentos em que acusavam de atestado de Obitos mentirosos, que o Covid néo existe, que
a gente fazia isso para ganhar dinheiro..."(P1).

A desconfianca, segundo o historiador israelense Yuval Harari (2020), é algo que ja
era nutrido em muitos paises desde antes da pandemia. Além do ja apresentado sobre a
sociedade do risco (Giddens, 1991), ele inclui alguns eventos recentes que reverberam nos

acontecimentos internacionais relacionados a COVID-19:

O problema é que, nos ultimos anos, politicos populistas em muitos paises —
incluindo paises democréticos — tém deliberadamente solapado a confianga
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das pessoas na ciéncia, na midia e nas autoridades publicas. Sem essa
confianca, as pessoas ndo sabem ao certo o que fazer (p. 47).

Além disso, o fato de néo ter liderancas e cooperacdo também pesa negativamente. O
autor apresenta como exemplo as condicGes internacionais da crise econdmica de 2008 e da
epidemia de ebola em 2014, e demonstra como faz diferenga a postura politica: se nos
momentos anteriores houve uma busca por apoio mutuo e suporte de recursos materiais aos
mais desvalidos, na crise do coronavirus houve uma auséncia de referéncia, incentivo a
descredibilidade cientifica, 0 medo da recessdo econémica levou muitos paises a ndo aderir
rapidamente as medidas de protecdo e por fim, a excessiva quantidade de informacoes falsas
que nutriram ainda mais a desconfianga e a perda de referéncias (Harari, 2020).

No Brasil, havia ainda um cenario de polarizacdo politico-ideol6gica que cooptava e
desenvolvia narrativas sobre a pandemia que questionavam e (des)informavam a respeito da
COVID-19, desde tratamentos alternativos, como a minimizacao da gravidade da pandemia e
da necessidade de medidas preventivas méscaras, a incredulidade frente ao nimero de
falecimentos, a subnotificacdo, enfim, a desconfianca era frequente nesse ambiente social
hostil (Dantas et al., 2020).

Tudo isso impactou diretamente no trabalho dos profissionais de salde, sendo
mencionado pelos entrevistados. Ainda, houve o reconhecimento que sem a videochamada
teria-se um grande prejuizo nas relacdes, porque criariam-se davidas sobre o que foi feito e
como ocorreu o cuidado ao paciente, principalmente por conta das fakenews. Entdo, mais uma
vez as TIC's colaboraram para que o trabalho além de humanizado fosse mais esclarecedor

para os familiares:

Tinha a linguagem da fala, do ver, entdo ajudou muito. Inclusive de ter a cara
de que estava dando uma informacdo verdadeira porque novamente nessa
loucura o elemento fakenews era um negdécio muito sério, de perguntarem:
“ndo vai dar cloroquina ndo?”; “ndo vai ter cloroquina, ndo tem essa

medicagdo, ndo ha necessidade disso”. Enfim, ajudou bastante nesse contexto.
(P2)

Para Harahi (2020) é a restauracdo da confianca que torna possivel a recuperacéo de
referéncias de conduta e da crenga na ciéncia, nas autoridades e na midia: "O principal
antidoto para epidemias ndo é isolamento e segregacéo, é informacéo e cooperacdo. A grande
vantagem dos seres humanos sobre os virus € a habilidade de cooperar de modo efetivo™

(p.47). Assim, entende-se também porque a postura dos profissionais de saude entrevistados
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era tdo voltada para a recuperacdo dos vinculos e ao oferecimento de informacgdes seguras,
confiaveis.

O principal meio de comunicagdo era o boletim clinico, realizado diariamente por
telefone. Mas, além do papel informacional esperado, 0 que se percebeu nas entrevistas é que
havia uma preocupacdo de que as noticias sobre o paciente ndo se limitassem apenas a
dimensdo fisica. Como é possivel ver na Instrucdo de Servico N° 304.1800.022 (Anexo A,
p.12), existia uma preocupacdo em relatar dados subjetivos, desejos, queixas, entre outras
informacBes que o profissional pudesse achar relevante transmitir. O Boletim informativo

diario, portanto, poderia ser chamado de boletim clinico-afetivo:

Eu sempre tento passar como € que 0 paciente estava naquele momento.
Porque eu acho que quando levo isso para familia traz uma certa
aproximacao. Eu acho que demonstra o que é o meu trabalho, o que é 0 nosso
trabalho... falava todas as minhas impressdes, eu ndo dava um boletim
meramente técnico: "estd estavel, esta com a respiracdo regular, ndo teve
febre, esta fazendo antibidtico”, porque a gente passava esses tipos de
informacdo. Mas dizia: "estd bem. Se alimentou. Falou que esta com saudade
da familia. Esté sentindo falta disso e disso". Entdo assim vocé se aproxima...
Entdo procurava trazer informagdes subjetivas do que o paciente trazia. Nao
s6 do que ele apresentava clinicamente. (P5)

O uso das TIC's, aqui em especial das videochamadas e das ligacGes telefonicas,
envolviam um trabalho adicional aos profissionais, que foi mudando ao longo da evolugdo da
pandemia e se aprimorando para melhorar a assisténcia ofertada. Uma profissional
entrevistada resume alguns dos desafios e a organizacao da atividade do boletim clinico por

telefone:

Tinha esse diferencial das ligacdes, que no inicio a gente ligava, mudaram as
rotinas vérias vezes, mas no inicio a gente ligava para poder passar as
informacGes todos os dias. Aquilo te toma um tempo, vocé tenta ligar para
um, ndo consegue, liga para outro, depois o primeiro viu que vocé ligou e ele
te retorna, ai vocé tem que repetir aquilo tudo e tudo isso, 6bvio, toma
tempo. Vocé tem que ler bastante sobre cada paciente antes de ligar. Claro
que a gente ja faz isso, mas para ndo surgir perguntas ali que a gente nao
saiba responder. Entdo vocé tem que ler tudo, tem que estar com tudo na
ponta da lingua para poder responder para os familiares. (P6)

Além da rotina descrita pela entrevistada, ainda havia as particularidades dos casos
atendidos na Unidade IV, pois havia entdo uma diferenca no perfil de adoecimento em relacéo
ao trabalho que a equipe realizava anteriormente. O paciente oncoldgico enfrentava 0s

sintomas da doenca avancada e estes costumavam ter alguma resposta aos tratamentos
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oferecidos. Ja o paciente oncolégico com COVID-19 acumulava problemas de duas doencas,
sendo a segunda ainda desconhecida e causando uma diferenca na evolucdo de muitos
quadros que aumentava a imprevisibilidade. N&o era incomum pessoas que estavam estaveis,
interagindo, que faleceram em pouquissimas horas, gerando angustia nos profissionais ao

transmitir as informacdes por telefone:

O boletim era uma coisa... ¢ muito dificil vocé passar um boletim para o
perfil dos nossos pacientes, que as vezes eles mudam de uma manha para uma
tarde. Eu lembro uma vez que eu passei um boletim e eu falei para o familiar
gue o paciente estava estavel, era uma mulher. Falei para familia que a
paciente estava estavel. A tarde ela morreu. Entfo sera que eu errei? Sera que
eu ndo tive esse olhar clinico? Ou sera que realmente ela mudou muito
rapido? Entdo tipo assim, é muita responsabilidade, sabe? (P5)

A inconstancia causada pela combinacdo das duas enfermidades deixava 0s
profissionais com poucas referéncias seguras para a comunicacdo com os familiares. Nesse
ponto, a videochamada também colaborou porque permitiu que aos cuidadores verem o
paciente internado e assim ter uma experiéncia mais direta com as informacdes passadas por
telefone e diminui a desconfianca.

A combinacdo de TIC's portanto auxiliava no processo de entendimento da gravidade
(e mesmo da instabilidade) do quadro assim como tinha a funcdo de orientagdo frente aos
processos de cuidado, tanto na internacdo hospitalar como externamente (incentivo as medidas
protetivas, busca por uma desospitalizacdo segura), assim como também buscava considerar a
opinido das familias. Por ultimo, os boletins também serviram para 0 combate as informagoes
falsas: “principalmente na socializacdo das informacgdes porque, eu repito isso, as vezes nos
éramos a principal fonte de informacéo de fidedigna contra um montéo de fakenews que essas
familias eram bombardeadas diariamente” (P2).

A comunicagdo, portanto, ndo sO era importante na transmissdo de informagdes, mas
também na aproximacéo das familias com o cuidado realizado pela equipe. Mas havia ainda
um complicador adicional que é uma das marcas caracteristicas da COVID-19: a necessidade
de protecdo corporal. Assim, 0 uso de méascaras (as vezes acumuladas), face shield, e na Ala
COVID, a paramentacdo completa, envolviam desconforto e as dificuldades de se fazer
entender (abafava a voz, limitava as expressdes faciais, etc.), além da ambiguidade de ao
mesmo tempo que protegia causava preocupacdo excessiva com seu uso, pelo medo do
contagio na retirada (havia um ritual a ser seguido que ajudava a orientar, mas causava

ansiedade):
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A gente aqui enquanto apoio técnico teve que lidar com determinadas
realidades que a gente ndo vivenciava, por exemplo a paramentacdo completa.
Nunca precisei fazer uma paramentacdo completa. A parlamentacdo minima,
as vezes um capote ali pra uma bactéria multirresistente. Mas a paramentagao
completa de vocé ter uma rotina, porque eu falava que era um ritual da
paramentacdo, a preocupacao, a assepsia. A preocupacao essa que a gente nao
queria levar pra outro paciente, mas também nédo queria levar pra casa.lsso foi
um impacto muito pesado. Eu acho que mais pesado até do que as adaptacdes
dadas pelas TICs... A Unica coisa que nos primeiros momentos eu senti é que
eu ficava preocupada com essa tal da contaminacdo. Porque a gente se
paramentava e paramentava o tablet, ai na hora de desparamentar ficava:
“quem desparamento primeiro o tablet ou eu” e ai se confundia naquela coisa
ali. (P2)

O desconforto causado pela combinagdo entre roupas (quentes), mascara e protecao
facial foi mencionado como foco de mal-estar fisico: "era uma roupa que varias vezes eu
passei mal embaixo daquela paramentagdo toda.... Entdo assim era muito desumano quase.
Assim embaixo daquela paramentacdo, sem ar condicionado, com as luzes sé apenas para pra
emergéncia ali e vocé ainda fica ali mais uma hora no quarto do paciente as vezes" (P6).

Além disso, muitas vezes era necessaria a troca de vestimenta, jA que era usada sé
quando estava nos leitos da Ala-COVID, por mais que otimizada que as entradas fossem era
um processo demorado e um fardo adicional ao trabalho: Porque ficar como Unica enfermeira
no andar de COVID-19 nédo era nada facil. Porque o tempo de parlamentacdo, o tempo de
desparamentacdo, isso complicava muito as coisas (P7); e ainda: "E impactou muito
negativamente, porque assim, vocé se paramentar toda para entrar num paciente, fazer
alguma assisténcia, uma higiene, uma medicacéo, vocé disparamenta toda. Entdo assim teve
um desgaste ndo sé mental como fisico também muito grande™ (P5).

Houve ainda uma preocupagdo com o que 0 uso da paramentacao poderia transmitir aos
pacientes e cuidadores. Marler e Ditton (2021) relatam que o entendimento dos pacientes pode
ser limitado sobre o motivo do uso da proteccdo, gerando angustia e sentimentos de exclusao,

uma sensacao de distanciamento e frieza no cuidado:

A paramentacdo mudou toda a forma de chegar, e vocé chegava com medo,
com medo e preocupado em como estava o paciente do outro lado por nos ver
daquela forma. Nenhum deles expressava, mas meu sentimento era que o
olhar deles transmitia uma tristeza muito grande, tipo assim, "caramba como
as pessoas estdo chegando pra mim!", de uma certa... ndo que féssemos frios,
mas isso deixava uma frieza no ar, da questdo da disténcia, da paramentacao,
da dificuldade de comunicacdo com todo aquele paramento, mascara e tal, as
vezes a fraqueza também do outro lado, para ouvir, para saber quem era
debaixo daquilo tudo. Entéo era uma dificuldade muito grande, mesmo assim
essa forma de comunicar com o paciente foi bem dificil por essas questfes.
(P1)



193

Marler e Ditton (2021) apontam também essas limitacGes e efeitos percebidos pelos
profissionais afeta negativamente a percecdo que eles tém da qualidade do cuidado oferecido,
criando barreiras a expressdo facial e outros elementos da linguagem nédo verbal: "A
dificuldade também as vezes até em conseguir se expressar, porque com a paramentacdo a
gente ndo conseguia demonstrar 0 nosso, as vezes um sorriso, um olhar mais carinhoso e tal,
isso ficava dificil, a linguagem nao verbal ficou totalmente comprometida™ (P7).

Com a comunicacdo e o cuidado afetados, mesmo com as medidas criadas para tentar
diminuir o impacto da pandemia na unidade de cuidado, a lida cotidiana com pacientes em
sofrimento ou situacBes traumaticas,assim como alguns componentes essenciais dos Cuidados
Paliativos (a compaixdo e a empatia, por exemplo), podem ter amplificado o sofrimento dos
profissionais de salde e impactar negativamente sua qualidade de vida e favorecer o
desenvolvimento de quadros como fadiga de compaix&o e o burnout (Coimbra et al., 2021).

O impacto na vida dos profissionais de salde, apesar de reconhecidos durante a
pandemia, sugerem também a necessidade de avaliagdo, monitoramento e tratamento de
adoecimentos no campo da saude mental, como ansiedade, depressdo, transtorno de estresse
pos traumatico, entre outras possiveis consequéncias da exposicdo excessiva a situacdes graves
e instaveis (Matias et al., 2022; Coimbra et al., 2021).

Assim, além de compreender as mudancas do ambiente de trabalho, também é
importante conhecer seus efeitos, apresentando a seguir os impactos causados na satde mental

dos profissionais entrevistados.

5.4.2 Saude mental do profissional

Enquanto sujeitos inseridos em um estado de emergéncia mundial sanitaria, 0s
profissionais de salde encontravam-se lidando com diversas vulnerabilidades. Além do risco
do proprio adoecimento e da contaminacdo como de outras questdes ligadas a sobrecarga e
impacto emocional do cenario: "porque os colegas estavam adoecendo e eu adoeci duas vezes,
logo no inicio. Na verdade, quando eu adoeci a gente ndo sabia nem as medidas ainda
preventivas direito™ (P7).

Dentro do ambiente de trabalho, como foi visto, havia uma sobrecarga de tarefas, com
mudancas constantes nos protocolos assisténcias, estar atento ao processo de paramentacao e
desparamentacdo, e uma soliddo maior causada pela pouca interacdo interpessoal e
interprofissional que afetavam concretamente, mas também emocionalmente (Schmidt et al.,
2020).



194

O distanciamento social dos cuidadores também modificou a forma de apoio
psicossocial que poderia ser ofertada, muitas vezes, causando um dano moral por excluir itens
do trabalho considerados fundamentais como a presenca da familia: “como a premissa do
cuidado paliativo, ele ndo é destinado somente ao paciente também se estende a familia e tem
esse bindmio paciente-familia e dissociar um do outro € como se a sua assisténcia ficasse de
alguma maneira incompleta” (P5).

Nos impactos psicossociais, ndo foi raro acontecerem situacfes que muitas vezes
feriam os valores dos profissionais, como a morte em soliddo e outros eventos que
despertavam a ambiguidade de querer realizar, mas a0 mesmo tempo ser emocionalmente
abalado: “Ter que se despedir daquele jeito... E se eu pensar no meu lado seria mais simples,
porque ndo era facil viver aquilo também pra mim como profissional. Sim, eu queria fazer
aquilo pela familia e pelo paciente, mas também ela era doloroso pra mim” (P7).

Esse prejuizo as crengas, principalmente para profissionais que ja atuavam ha mais
tempo em Cuidados Paliativos, acarretou sentimentos de culpa, impoténcia, frustracdo e
insuficiéncia que podem levar ao esgotamento emocional (Hugelius; Harada; Marutani,
2021).

Ainda, antes mesmo da pandemia j& existia uma influéncia muitas vezes negativa do
trabalho no autocuidado do profissional de salde, principalmente na oncologia por presenciar
constantemente a vulnerabilidade do préximo. Um trabalho como esse, que envolve a
frequentemente disponibilidade (emocional, fisica e concreta) para atender demandas
complexas pode ser algo desgastante e psiquicamente adoecedor.

Isso porque, por mais que o ato de cuidar possa ser uma fonte de satisfacdo pessoal,
também é de sofrimento. Muitos convivem com demandas excessivas, alta cobranca de
produtividade, escassez de tempo, falta de espaco apropriado para descansar, assim como tem
limitacdo do autocuidado e alimentagdo, com o sono e o lazer e eventualmente abuso de
substancias psicoativas. Segundo Birman (2020) houve um aumento significativo no uso e
vicio em substancias nos profissionais de saide durante a pandemia.

O sofrimento moral desencadeado pela pandemia, adicionado aos fatores
anteriormente citados sobre os ambientes de trabalho em salde, além de caracteristicas
demogréficas, intrinsecas e subjetivas, podem contribuir tanto para o desenvolvimento da
fadiga por compaixdo como de satisfacdo, pois também existem fatores protetivos no trabalho
(Saura et al., 2023).

A fadiga de compaixdo, segundo Lago e Codo (2013, p. 214): "é um fendmeno

multidimensional composto por: fadiga por compaixao, burnout e satisfacdo por compaixao".
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Ela acontece de forma secundaria, consequéncia do trabalho constante com pessoas em
situacdo de sofrimento e gravidade, como os pacientes oncol6gicos e em Cuidados Paliativos
muitas vezes estdo, e também da capacidade de sentir-se satisfeito ou ndo com o trabalho
realizado.

No discurso de todos os profissionais entrevistados € possivel identificar processos do
Cuidado Paliativo durante a pandemia que envolviam algum tipo de sofrimento: a) escassez
de recurso e limitacdo do acesso dos pacientes aos tratamentos adequados; b) o isolamento
social que causava o afastamento da familia na internacdo hospitalar; c) se adaptar a realizar
atendimentos por videochamada, que incluia um acimulo de tarefas e que mobilizavam
emocionalmente; d) angustia com as mudancas constantes nos tratamentos e falta de diretrizes
definitivas sobre o manejo do virus, gerando impoténcia e a preocupacdo em estar falhando
sem saber; e) dificuldade nas relacdes de equipe; f) medo de contaminar outras pessoas; e
ainda, g) questionar a qualidade do trabalho que estava oferecendo inadequado ou insuficiente
apesar de seus esforcos.

Ha ainda a necessidade de se ter atencdo para as vivéncias de enlutamento dos
profissionais de salde, que geralmente ndo tem um espaco social para validar seus
sentimentos referentes a perda e seus pacientes. Frequentemente estes trabalhadores séo
treinados para deixar de lado os seus préprios sentimentos e emogdes, colocando sempre 0
bem-estar dos outros primeiro, muitas vezes recorrendo a estratégias de evitacdo ou
compartimentacdo, distanciando-se dos acontecimentos emocionalmente: "Eu acho que se a
gente tentasse acessar naquele momento... eu ndo conseguiria mais trabalhar. Eu acho que
foi um bloqueio para isso, para se manter™ (P7) (Wallace et al., 2020).

Além disso, distrair-se para evitar 0 excesso de pensamentos sobre o contexto de
trabalho, dissociacdo e evitagdo sdo exemplos de mecanismos de defesa apresentados para
lidar com os eventos presenciados, '"Vou ser muito sincera, nos momentos de folga assim era
como eu encontrava uma forma de relaxar. Nada exagerado, mas eu senti que o consumo de
dlcool foi maior naquele periodo. Ndao que eu dependesse daquilo... Era aquela necessidade
de fuga mesmo: “deixa eu tentar relaxar um pouco”"(P7).

Segundo Wallace et al. (2020), € comum que as pessoas tenham estresse traumatico
secundario, uma resposta que pode ocorrer como resultado de conhecer ou cuidar de pessoas
que passam por um trauma. Os sintomas incluem preocupacdo e medo excessivos, sentir-se

“em guarda” o tempo todo, pensamentos recorrentes e entre outros sinais de estresse:
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O fato da gente estar aqui, estar vivenciando a finitude diariamente, o
sofrimento existencial das pessoas, conflitos familiares. Aquilo era algo que
ninguém tinha experimentado. Eu sinto que eu passei sim por um periodo
muito dificil. Mesmo quando as coisas comecaram a acalmar eu ndo
conseguia entender que estava acalmando. Demorou um tempinho para voltar
ao normal. (P7)

Ainda, a mesma entrevistada relata sobre a experiéncia de ter entrando em contato com
os sofrimentos da época apenas posteriormente e que ao dividir o fato com outros colegas de

trabalho o fenbmeno também tinha acontecido com eles:

E enquanto vocé estd imerso no ambiente, vocé ndo percebe. A gente esta
vivendo no bum. Entdo, estava sempre em alerta. Eu s percebi o impacto que
tudo isso teve pra mim quando eu consegui sair de férias. Em casa, vendo um
comercial, ndo lembro de que empresa, agradecendo aos profissionais da
satde pelo empenho durante a pandemia... ali naquele momento tomando
café da manha foi que a ficha caiu para mim. Ai eu desabei, porque eu nao
tinha nem conseguido ainda expressar assim nenhum sentimento, foi quando
eu entendi a gravidade mesmo em que eu tava ali, falei: "caramba, sou eu que
t0 vivendo tudo isso de cara, todos os dias!" (P7)

Viver imerso no caos ndo foi uma experiéncia facil e sem seus 6nus aos profissionais
de salde. Deste subitem, identifica-se dois pontos relevantes para pensar na atuagao da equipe
durante a pandemia: a necessidade de cuidados também aos trabalhadores de salde e o
entendimento de que as consequéncias em salide mental da COVID-19 sdo ainda parcialmente
conhecidas, merecendo uma maior atengdo, especialmente quando se trata da populacdo que
presta Cuidados Paliativos e oncoldgicos, considerando que ja possuiam sobrecargas anteriores
que foram potencializadas nesse contexto.

Wallace et al. (2020) reforca a importéncia do autocuidado, como a autoconsciéncia
onde é capaz de identificar (e separar) as suas necessidades e sentimentos das do outro e ainda
seu modo de lidar com a finitude e o sofrimento. Por isso, & necessario ndo s6 uma constante
formacdo técnica, mas também emocional: cuidados emocionais, suporte institucional
(atividades de relaxamento, praticas integrativas), além da oportunidade de reflexdo sobre as
experiéncias vivenciadas (grupos de reflexdo, grupos terapéuticos).

As condigBes ambientais e institucionais também funcionam como fatores estressores
ou protetores. E preciso oferecer condigdes de trabalhos e equipamentos dignos, que sejam
coerentes com as demandas do trabalho.

Por fim, assim como se reconhece as necessidades dos familiares, os profissionais

também precisam reconhecer (e serem reconhecidos), como pessoas que precisam ser
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cuidados. Como afirma Campos (2016), ndo ha cuidador absoluto, pois a equipe também
precisa de cuidado. O cuidado demanda reciprocidade e reconhecimento, precisa de alguém
que funcione como suporte, de muitas mdos que compartilhem o trabalho e apoiem, visto que o
holding na vida adulta pode ser atualizado a partir do suporte social que se faz uma sustentacao
suficientemente boa para que os profissionais facilita que eles possam transitar em ser ora

cuidadores, ora receber cuidados.

5.4.3 ""Isso é Cuidado Paliativo!"": sentidos do trabalho

Em um cenario repleto de impoténcia e incertezas, trabalhadores, cuidadores e
pacientes se viram diante do desafio de continuar realizando e recebendo Cuidados Paliativos.
Como ja foi apresentado, foram necessarias adaptacdes e inovacgdes para que isso pudesse se
manter, apesar das limitacGes causadas pela pandemia.

Aproximando alguns dos conceitos utilizados até aqui, este item tem a pretenséo de
discutir um dos elementos mais importantes que estiveram manifestos na fala dos
profissionais entrevistados: os sentidos atribuidos ao trabalho realizado.

A dimensdo ontoldgica é um componente da vida humana. Assim como uma ética das
relagBes precisou ser pensada, aqui temos uma ética de cuidado, envolvendo ndo sé o valor de
cada vida e do cuidado que é preciso receber, como as dimensdes bioéticas despertadas pelas
questdes que surgem nos processos de final de vida.

Dias (2010), ao discorrer sobre a obra de Winnicott aponta o quanto duas perguntas
eram fios condutores de seu trabalho: que sentido faz a vida e 0 que a torna digna de se viver.
Pode-se plenamente aproximar esses questionamentos do que é preconizado em Cuidados

Paliativos. A autora ainda afirma:

N&o vale estar vivo, simplesmente, sob quaisquer condi¢fes; ndo basta estar
fisiologicamente vivo; é preciso sentir—se vivo de tal modo que, ndo importa
a dificuldade ou o sofrimento envolvido, o individuo sinta—se razoavelmente
a vontade em estar vivo e ele sente que, em algum nivel, sua vida vale a
pena ser vivida (Dias, 2010, p. 24).

Entdo diante dessas duas perguntas que envolvem também a humanizacdo, a dignidade

e o sentido atribuido a cada experiéncia, € que foi possivel realizar um trabalho real e vivo
mesmo em um contexto draméatico como o pandémico.

Enquanto evento inédito, problemas antigos e novos estiveram convivendo e afetando a

populagéo. A COVID-19 recuperou intensamente o uso de tecnologias, agregando algumas e
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ampliando a utilizagdo de outras como as UTI's, os respiradores artificiais e até de oxigenagdo
por membrana extracorpérea (ECMO)%.

O grande investimento nestes aparelhos, seus custos e a clara limitacdo de oferecer a
toda populagdo, adicionados aos fatores desencadeados por uma doenca que gerava muita
dificuldade de manejo e complicagdes, com diversas sequelas e inédita letalidade em pouco
tempo reacenderam os debates sobre as dimensdes e foco dos tratamentos: é preciso ir atras
da cura a qualquer preco?

Winnicott (1986b/2022a) discute especificamente a ideia de cura, apontando como em
outros tempos ela esteve mais ligada ao ato de cuidar do que mesmo a erradicacdo da doenca.
Como Dias (2010, p. 32) apresenta:

Winnicott prossegue dizendo que a cura, a bem-sucedida erradicacdo da
doenca e sua causa, pelo medicamento, tende hoje a se sobrepor ao cuidado.
E preciso impedir, assinala ele, que os dois significados — o tratamento e o
cuidado — percam o contato um com o0 outro. Embora seja imprescindivel
conhecer os tratamentos, ndo se pode perder de vista o cuidado.

E o ato de ndo perder de vista o cuidar foi justamente o que mobilizou ndo s6 os CP
enquanto abordagem tedrico-assistencial, mas como algo que norteou os profissionais
entrevistados. O uso das TIC's, tanto o telefone como as videochamadas, trouxeram uma nova
dimensdo a esse trabalho, e, nas palavras da entrevistada, ajudava nas relagdes interpessoais
porque reforgava o elo: “Havia coeréncia daquilo que se informava por telefone com aquilo
que eles podiam constatar com os préprios olhos através da videochamada, eu acho que
ajudava nesse vinculo, sabe? Porque transmitia uma sensacao de confianca e de seguranca,
eu acho” (P8).

O cuidado atravessa toda a existéncia humana, iniciando na maternagem. A
confiabilidade e a dependéncia caminham juntas nesse processo, indo de uma maior
necessidade da mée a uma autonomia interdependente, a partir de um meio suficientemente
bom. No adoecimento, ndo é incomum que O paciente necessite regredir ao estagio de
dependéncia, principalmente na doenca oncoldgica avancada. Por isso, também é necesséria
essa atengdo a confiabilidade, esse suporte de quem presta cuidados, a “capacidade de
reconhecer a dependéncia e nos adaptar ao que encontramos pela frente" (Winnicott,
1986b/2022a, p. 133).

% Uma modalidade artificial de suporte cardiaco e/ou respiratério utilizada em casos refratarios aos tratamentos
tradicionais. Seu funcionamento € por um circuito de tubos, bomba, entre outros mecanismos que ficam fora do
corpo (por isso o extracorporeo) em ambiente de intensivismo (Chaves, 2019).
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Os profissionais de salde, portanto, ao assumirem sua funcdo também se encontram
no lugar de ambiente, ofertando o holding e o handling, assim como lidar com o bindmio
paciente-familia como sdo. E isso € mais do que uma aceitacdo passiva, € um conjunto de
posturas que as pessoas gque cuidam oferecem e tem efeitos que se consideram relevantes aqui
como ser capazes de lidar com o ndo saber, com a honestidade de reconhecer seus limites; ser
capaz de manejar a transferéncia e a contratransferéncia; e assumir um papel profissional que
leva a protecdo dos individuos ao imprevisto, sendo confidveis e capazes de lidar com a
imprevisibilidade.

Uma entrevistada recupera uma palavra que tem popularidade dentro dos Cuidados
Paliativos. Para esta, a compaixdo é a palavra que define o profissional que atua nessa

abordagem e a propria forma de cuidar:

"E pode ser o maior cliché, sério mesmo, todo mundo fala: "n&o, vocé ndo
tem que ter compaixao! Porque quando vocé fala que vocé tem compaixdo é
um sentimento que vocé tem pena do outro, que vocé tem que ser solidaria”.
Mas, n&o, a palavra do cuidado paliativo é compaix&o. E compaix&o. E vocé
deixar aquilo ali te tocar de alguma maneira. Sim. Porque quando te toca
vocé tem que se movimentar. Alguma coisa vocé tem que fazer ali para
aliviar, minimizar, aliviar, acolher. (P5)

Para ela, essa forma de entender a compaixdo ¢ uma for¢a motriz do cuidado e do
alivio do sofrimento que tanto prioriza em seu trabalho. Existe um reconhecimento das
dimens0Oes afetivas, relacionais, ao mesmo tempo que se busca lidar com as demandas do
adoecimento e cuidar do ambiente, em especial a internacdo hospitalar: "Isso é Cuidado
Paliativo! Trabalho cumprido: fiz o que estava ao meu alcance. Fiz o melhor que eu pude, de
alguma maneira fui solidaria, tive compaixdo” (P5). Em outras palavras: um cuidado
suficientemente bom.

Portanto, além do uso das TIC's e das relacOes estabelecidas, foi através da capacidade
criativa dos profissionais que houve a concretizacdo dos CP nesse cenario, garantindo seus
principios: “eu trouxe iSSO meio que missdo, se essa é a palavra ndo sei, de pensar a minha
atuacdo para garantir dentro de uma pandemia onde muitos direitos estavam sendo violados,
o direito de convivéncia familiar e comunitaria desse paciente, da construgcdo da rede... ”
(P2).

A realizacdo do trabalho foi complexa, mas foi possivel perceber seus resultados,

inicialmente causando ansiedade e depois gerando satisfacéo:
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E, eu acho que na época, eu sentia muita ansiedade, ansiedade que se diz
assim: "serd que esta sendo construido?". O novo causa apreensdo. O novo
causa ansiedade. Mas isso a gente vai aos poucos também reduzindo, quando
vocé tem o feedback das pessoas, da familia, do paciente, que as coisas
foram chegando no eixo. Mas é uma ansiedade normal, ndo é nada assim,
ndo foi nada assim que me paralisou ndo. Mas acho que no periodo eu diria
gue foi muita ansiedade de saber se estava fazendo uma coisa boa. Mas
depois que foi vindo, o negdcio foi se acalmando, conseguia. (P2)

Por isso, a dimensdo do trabalho ndo deixa de ser algo artesanal, criada com varias
maos e ideias, compartilhando valores e experiéncias, onde utilizaram sua criatividade e
recursos para criar um novo espacgo possivel, onde a unidade de cuidado pudesse novamente se
reunir mesmo que virtualmente e ndo se limitaram aos dados da realidade biomédica para
atuar: "Entao dentro do limite institucional, dos recursos que eu tive, dentro das coisas que
eram possiveis fazer, eu acho que eu fiz um bom trabalho, no sentido de que eu consegui
construir um fluxo, de articular com a equipe" (P2).

Concluindo, ser um profissional da linha de frente implicou viver experiéncias inéditas
ao mesmo tempo em que era preciso lidar com problemas antigos e com os atravessamentos
que a pandemia trouxe tanto na assisténcia como na vida cotidiana.

A pandemia de Covid-19 e seus desafios colocaram em evidéncia os Cuidados
Paliativos, sinalizando para o mundo a necessidade de seu fortalecimento e ampliacdo. Tritany
et al. (2021) apontam que para isso € necessario: a) financiamento governamental, b)
treinamento para os trabalhadores da salde; c) insercéo nos curriculos basicos da formacgédo dos
profissionais de saude; e d) ser incluido em todos os niveis da Rede de Atencdo a Saude.
Também o suporte em Salde Mental sera extremamente necessario, considerando as perdas
ocorridas e pela sensacdo constante de vulnerabilidade vivenciada por esses profissionais ao
longo dos ultimos anos. E necessario ainda, reconhecer a importancia de ofertar suporte
(institucionais, materiais, de apoio) para que as equipes de saude possam se fortalecer e

desenvolver suas capacidades relacionais e afetivas.



201

CONCLUSAO

O Kintsugi montado aqui € também um espelho. Os fragmentos da experiéncia
enguanto pesquisadora se unem aos da profissional e ainda aos da pessoa enlutada. Os reflexos
das histérias formam imagens - virtuais como as da tela do celular.

As lembrancas se aglomeraram em cada linha desse texto. Cada palavra tentava
alcancar algo que parecia impossivel, mas que era urgentemente necessario. Essa dissertacao é
um memorial, é uma elaboracdo de algo que foi partido e refeito, € uma reconstrucdo do
passado-presente que ndo sera esquecido.

Em vérios papéis se experimentou esse lugar de ser que conviveu com a COVID-19:
profissional de hospital de campanha (abr-mai/20); familiar (jun/20); profissional paliativista
(jun/20-jun/21); familiar (fav/22); e como contaminada apenas uma vez em 2022,
ironicamente.

Viver o processo do "outro lado", quando na verdade foi vivido de varios prismas, cada
um com problemas préprios: no primeiro hospital era lidar com muitas mortes, nenhum
vinculo, a desorganizacdo do comeco e condicdes ruins de trabalho. No segundo trabalho,
trabalhar em vérias frentes e assumir a Ala-COVID onde os pacientes eram conhecidos pelo
nome e as relacdes eram proximas (e que levaram as entrevistas), fazendo um trabalho de
acordo com os valores pessoais-profissionais e o lema: "What Matters Most Is How Well You
Walk Through the Fire®®",

O outro "outro lado", enquanto familiar, foram dramaticos e reverberam ainda. Lidar
com a falta de noticias, a certeza da complicacdo, ter com a familia conversas dificeis e
antecipatorias, perceber a auséncia total de Cuidados Paliativos (em unidade publica e em
instituicdo privada, em municipios diferentes), e ndo ter a opcdo de videochamada em
nenhuma das vezes. Sempre soube da relevancia do trabalho, mas depois disso existe uma
necessidade ainda maior de ndo deixar isso se perder.

Pode ser que nos préximos anos a COVID-19 seja sO mais uma doenga como outras e
ja ndo tenha a mesma gravidade, mas tem pelo menos duas possibilidades que ndo devem
deixar de ser consideradas: sempre havera a possibilidade de outra pandemia/epidemia; e, hoje
ainda existem pessoas em isolamento hospitalar (por COVID-19 ou outra infec¢do) que

precisam de apoio.

% E o titulo de um livro do poeta americano Charles Bukowski, baseado no comentario de uma amiga: "onde ela
vé fogo ela vai atras".
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Por isso, ainda faz sentido escrever sobre a pandemia. N&o sé pelo valor documental -
ndo deixar morrer essas histdrias como parte de ndo negar o passado; mas pela permanéncia de
seus efeitos, em especial em Saude Mental e no acimulo de problemas para os pacientes com
doencas crénicas que tiveram seus tratamentos atrasados ou diagndsticos adiados.

Sobre o0 uso das TIC's, mais do que uma defesa ao seu valor, é o reconhecimento de que
sem profissionais que as operem ndo é possivel oferecer cuidados. E, ainda, que seu lugar
precisa ser balizado na rede de relagbes que as constituem e com que intencdo as utilizam
(Merhy, 2002).

O pensamento winnicottiano contribui desde o embrido dessa pesquisa porque foi
vivendo a relacdo de equipe e com a unidade de cuidado que esse texto comecgou a existir. Foi
na troca entre pares que, ao dizer que queria escrever sobre o uso das videochamadas,
sugeriram a importancia da confianca. A semente foi plantada e aqui estdo seus frutos.

Outros conceitos foram sendo agregados ao longo do tempo porque a riqueza do
material obtido com as entrevistas pedia mais reflexdes e foi com dificuldade que as palavras
foram se compondo até chegar no texto final, porque cada entrevista € uma memoria - de uma
familia acompanhada ou de um colega que dividiu o front: "E, mas é isso mesmo, a gente
vivenciou algo que muita gente nunca passou na vida. E a gente tem essa historia pra contar,
fica de aprendizado™ (P7). E como ainda completa: "N&o imaginava que ainda ia mexer™ (P7).
Foi dito com os olhos cheios de lagrimas e sorrindo, que é a imagem que ilustra bem o que foi
compartilhado e a escrita desse texto.

A confianca, sendo muito mais que um sentimento ou algo que pode ser incutido no
outro, tem um componente ambiental. Ou seja, dependera de onde se estd inserido, das
relacbes que séo possiveis e do quanto o entorno oferece suporte para lidar com suas
interferéncias. Mas, diferente do senso comum, mesmo sendo algo compartilhado, identifica-se
0 quanto a sensacdo de confiabilidade necessita de um ambiente interno para que possa se
desenvolver também.

E necessario, entdo, que a interacao interior-exterior aconteca de forma que se favoreca
0 processo de amadurecimento e as potencialidades singulares. Quando diante de eventos
traumaticos, como os identificados aqui, as reacdes sdo diversas justamente porque existe um
ambiente interno em cada humano que interage com isso que lhe vem. Os dados biograficos, as
relacGes familiares primarias, sdo fatos que o tornam unico e ao mesmo tempo o colocam
como parte de sociedade com quem compartilha valores, sentimentos, a cultura.

Por isso, ndo existe uma resposta Unica e definitiva, mas € possivel identificar o quanto

foi positivo o impacto das TIC’s para os familiares e profissionais de salde dentro desse
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servico de Cuidados Paliativos Oncolégicos durante a pandemia do novo coronavirus. E ser
majoritariamente positivo ndo torna menos relevante, pode-se aprender com as situagdes que
foram negativas, observar essas diferencas para manejar os cuidados futuros.

Por exemplo, em um dos casos onde a realizacdo de videochamadas e a relacdo com a
equipe foi prejudicada foi justamente onde ocorreu uma falha no processo de comunicacao
durante o tratamento do paciente. Mas, aprofundando nas respostas da pessoa entrevistada,
existe a afirmacdo: “nunca confiei muito em médico nenhum, muito ndao” (F3). Entdo,
existindo ja uma dificuldade prévia de se relacionar com a equipe, teria sido importante ter um
apoio mais singularizado, uma maior escuta e resposta as suas duvidas. Ou seja, um ambiente
externo precisaria ter ampliado o suporte, visto que o interno ja apresentava limitacGes,
buscando ampliar a confiabilidade e fortalecendo a relacdo o quanto fosse possivel.

Apesar disso, ndo se trata de uma questdo de maior dedicacdo ou melhores protocolos
por parte da equipe que irdo melhorar o ambiente ou s6 de medidas estruturais. O carater
relacional construido (ou ndo) entre equipe e familiares teve total influéncia em como se
sentiram, podendo-se afirmar que é justamente onde existe uma relacdo de confiabilidade que
o uso das TIC 's fez mais sentido, alcancando a poténcia terapéutica almejada, como afirma a

familiar entrevistada:

Esse trabalho que eu conheci ai foi 0 que me tranquilizou de saber que
mesmo ela estando em isolamento e ndo podendo estar perto dela, ninguém
da familia, era esse trabalho que me tranquilizava e eu passava pros outros...
guando a gente conhece o profissionalismo, as pessoas que estdo ali, isso
tranquiliza a gente. (F8)

Num momento de descontinuidade da vida cotidiana como a pandemia, que para
muitos foi um processo traumatico mesmo quando houve a percepcdo de estar sendo cuidado,
é importante reconhecer a importancia das a¢cdes tomadas em prol desses pacientes, seja pela
preocupacdo com uma assisténcia humanizada, seja por estar de acordo com 0s principios
preconizados pelos Cuidados Paliativos, integrando aspectos psicologicos, sociais e espirituais,
ofertando qualidade de vida para os pacientes, mas também visando garantir o suporte
necessario aos familiares e cuidadores em todo o processo de adoecimento, incluindo os
momentos finais e a assisténcia ao luto (Pereira; Reys, 2021).

Assim como, foram identificados sofrimentos na equipe, principalmente de Salde
Mental, que sdo diretamente relacionadas ao trabalho durante a pandemia do novo
coronavirus, se propde a realizacdo de pesquisas futuras sobre os impactos da COVID-19 na
qualidade de vida destes profissionais, inclusive para compreender como estdo hoje e se ha
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consequéncias dos eventos que vivenciaram este periodo.

Outro dado relevante que precisa de aprofundamento é a atribuicdo da figura de
cuidado ao feminino. Seja pelo nimero majoritario de cuidadoras profissionais e familiares
presentes no ambiente analisado, seja pela expectativa social de que um género seja
responsavel por realizar as tarefas de manutencéo da saide de modo quase que espontaneo e
sem o devido reconhecimento, estas pessoas acolheram o que se esperava delas e foram além,
ndo sem sobrecarga e sem sofrimento. Por isso, o recorte de género pode contribuir muito
para uma andlise das consequéncias no trabalho a saude mental das mulheres cuidadoras
durante a pandemia de COVID-19.

Existem muitas limitagcGes nesse tipo de estudo mas ndo reduz seu valor, visto que 0
fendmeno observado além de guardar suas especificidades também possui fatores que séo
compartilhados pela experiéncia social da pandemia, em especial no Brasil. A quantidade de
estudos abordando o uso de videochamadas e as relagdes interpessoais ainda é pequena,
espera-se, portanto, poder colaborar com esse material.

Foi possivel abordar a importancia das tecnologias leves e seu carater relacional,
assim como varios outros temas cruciais no trabalho do campo da Salde no periodo: a
alocacdo de recursos, 0s processos de tomada de deciséo e cuidados ao fim de vida, a ética
das relagdes, enfim, sdo discussdes de interesse de areas de conhecimento com a Saude
Coletiva e a Bioética.

Conclui-se que o uso das TIC's nesse cenario causou um impacto majoritariamente
positivo, por recuperar as relacdes de cuidado que se encontravam concretamente distantes,
fazendo a ponte possivel para que paciente e cuidadores pudessem atravessar esse momento
critico do tratamento sendo reconhecidos e abordados em todos os niveis de sofrimento que se
apresentaram neste contexto, através de praticas assistenciais que buscaram incessantemente a
integralidade deste cuidado.

Assim como, a equipe multiprofissional foi um facilitador diante da hostilidade da
situacdo pandémica, buscando através do uso das videochamadas reaproximar quem estava
distanciado e no desenvolvimento de um ambiente de suporte. Estes, ofertaram cuidados
fisicos, sociais e afetivos, tornando-se uma referéncia de seguranca e apoio mesmo nas
situagdes-limite relacionadas a internagdo em isolamento e a infec¢do por COVID-19. Isso foi
possivel porque buscaram ser suficientemente bons: nem herois, nem tecnélogos, um trabalho
em prol da humanizacdo e que favoreceu a confianga interna das pessoas atendidas, repleto de

sentido apesar das circunstancias.
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APENDICE A — CARTA DE APRESENTACAO E CONVITE A PESQUISA

Bom dia. Sou Jaqueline Cabral, psicologa e pesquisadora do INCA (mat:202210622), e estou
entrando em contato com a senhora/o senhor, pois estou desenvolvendo uma pesquisa com 0S
familiares dos pacientes que ficaram internados no INCA 1V em isolamento e que realizaram
videochamadas como forma de contato (j& que ndo tinham visita ou acompanhante) entre
novembro de 2020 e junho de 2021.

Caso concorde em participar, enviarei um documento explicando melhor e que precisa ser
assinado (o TCLE), e marcaremos uma videochamada onde serdo feitas algumas perguntas
sobre como foi realizar a videochamada com o seu parente nesse periodo de internagdo. A
entrevista ndo deve ter mais do que 15 a 20 minutos, por Whatsapp mesmo, mantendo seus
dados em anénimo.

Agradeco a atencéo e se ndo for do seu interesse (ou ter recebido essa mensagem por engano),
desconsidere-a.

Qualquer duvida estou a disposicao,

Jagueline Cabral
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APENDICE B — ROTEIROS DE ENTREVISTA

| - FAMILIARES

1. Como foi viver esse momento, ter que acompanhar a distancia seu familiar e
precisar ter contato apenas pelo telefone?
I. Trouxe algum sofrimento?
I1. Se sim, que elementos podem ter causado angustia e sofrimento? Teve algum
medo?
II. Como vocé considera que isso foi tratado pela equipe?
2. A sua forma de se relacionar com as pessoas do hospital foi muito afetada pela
pandemia?
I. Se sim, vocé se sentia mais preocupado, inseguro, desconfiado, com medo, ou
outro tipo de sofrimento, durante esse periodo de internacdo do seu familiar?
I. Depois que comecaram a fazer as videochamadas, vocé percebeu alguma
diferenca nesses sentimentos?
3. E durante a videochamada, vocé percebia alguma mudanga em si mesmo quando
ela acontecia, quais sentimentos surgiam?
4. Percebeu algum impacto no uso da tecnologia para aproximacao entre as pessoas?
I. Acha que facilitou ou atrapalhou o contato?
Il. Foi possivel estabelecer uma relacdo, confiar nas pessoas da equipe, criar
vinculo com elas? Como?

5. Diante disso, participar da videochamada pde fazer vocé sentir-se acolhido pela
equipe, amparado, cuidado nesse momento do distanciamento por isolamento
hospitalar? VVocé poderia trazer um exemplo de momento onde sentiu-se assim?

6. Vocé imagina como teria sido esse momento sem a videochamada? Foi algo que fez

diferenca para vocé? Qual?

Il — PROFISSIONAIS

1. Vocé percebia melhora, piora ou nenhuma alteracdo diante da forma como o paciente
e a familia lidavam com o isolamento hospitalar nesse contexto especifico que foi a
pandemia de COVID-19?

2. Nesse contexto, existiu algum impacto na forma como vocé percebia 0 ambiente da
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internacdo hospitalar, durante o seu trabalho?

. Como foi a insercdo das videochamadas na sua rotina de trabalho?

. Percebeu algum impacto no uso da tecnologia para aproximacao entre as pessoas?

I. Acha que facilitou ou atrapalhou o contato?

I1. Foi possivel estabelecer uma relagdo com os familiares, criar vinculo com eles?
Como?

. Realizar as videochamadas te despertava que tipos de sentimentos?

. Diante disso, participar da videochamada pOde fazer vocé sentir-se cuidando e

acolhendo as pessoas participantes dela? Por quais motivos?

. Vocé imagina como teria sido esse momento sem a videochamada? Foi algo que fez

diferenca para vocé? Qual?
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APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (INCA) -
PROFISSIONAIS DE SAUDE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Titulo do projeto: Incorporagdo de Tecnologias da Informacdo e Comunicacdo (TICs) pela realizacdo
de chamadas via aplicativo de video como componente da humanizagao da assisténcia a pacientes com
cancer avangado internados com a COVID-19 numa Unidade de Cuidados Paliativos exclusivos

Vocé esta sendo convidado a participar dessa pesquisa porque é um profissional de saide membro da
equipe assistencial da Unidade IV do INCA, dos setores onde as TIC’s foram utilizadas, e que realizou
videochamadas com pacientes em isolamento por COVID-19. Para que vocé possa decidir se quer
participar ou ndo, precisa conhecer os beneficios, 0s riscos e as consequéncias pela sua participacao.
Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e tem esse nome porque
vocé sé deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter entendido este documento. Todas as paginas
deverdo ser rubricadas pelo participante da pesquisa ou por representante e pelo pesquisador
responsavel. Leia as informagcfes com atengdo e converse com o pesquisador responsavel e com a
equipe da pesquisa sobre quaisquer davidas que vocé tenha. Caso haja alguma palavra ou frase que
vocé ndo entenda, converse com a pessoa responsavel por obter este consentimento, para mais
esclarecimentos. Se vocé tiver davidas depois de ler estas informagdes, entre em contato com o
pesquisador responsavel.

Apos receber todas as informages, e todas as davidas forem esclarecidas, vocé podera fornecer seu
consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA

Esta pesquisa tem como objetivo avaliar o uso da tecnologia, por meio da realizacdo de
chamadas via aplicativo de video, para a humanizagéo da assisténcia como ferramenta de aproximagao
de familiares e entes queridos a pacientes com cancer avangado acometidos pela COVID-19.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Neste estudo iremos avaliar algumas questdes relacionadas a sua ideia sobre o beneficio da
utilizacdo da tecnologia pela realizagdo de chamadas via aplicativo de video para comunicacdo remota
com os pacientes internados em isolamento. As entrevistas durardo, no maximo, 20 minutos.

BENEFICIOS

Vocé ndo serd remunerado por sua participagdo, tendo alguns potenciais beneficios. Se vocé concorda
com o uso de suas informacGes, é necessario esclarecer que vocé nao tera quaisquer beneficios ou
direitos financeiros sobre eventuais resultados decorrentes desta pesquisa.

O beneficio principal da sua participagdo é possibilitar a criacdo de um ambiente ainda mais favoravel
de relacBes de cuidado no trabalho. No futuro, os resultados alcancados com esta pesquisa irdo
beneficiar outros pacientes. Ao participar deste estudo, vocé tera a oportunidade de dispor de uma
avaliacdo mais abrangente e personalizada de aspectos inerentes a humanizacdo dos cuidados. VVocé
terd acesso a todos os seus resultados se assim desejar.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel

RISCOS
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Né&o existem riscos fisicos adicionais a vocé pela sua participacdo nesta pesquisa. Os riscos
fisicos e inconvenientes ndo serdo diferentes daqueles previstos, como aspectos emocionais
relacionados ao tema abordado. Os pesquisadores serdo 0s Unicos a ter acesso aos seus dados e tomardo
todas as providéncias necessarias para manter o sigilo. Porém, existe a remota possibilidade da quebra
do sigilo, mesmo que involuntario e ndo intencional, cuja consequéncia sera o desligamento imediato
do pesquisador entrevistador. Os resultados deste trabalho poderdo ser apresentados em publica¢Ges
cientificas, mas mostraremos apenas 0s resultados obtidos como um todo, sem revelar seu nome ou
qualquer informacdo relacionada a sua privacidade.

CUSTOS
Vocé ndo terd quaisquer custos ou despesas (gastos) pela sua participagdo nesta pesquisa. Vocé ndo
pagara por qualquer procedimento ou teste exigido como parte desta pesquisa.

CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informagdes e seus dados pessoais serdo mantidos de
maneira confidencial e sigilosa. Seus dados somente serdo utilizados depois de anonimizados (ou seja,
sem sua identificacdo). Apenas 0s pesquisadores autorizados terdo acesso aos dados individuais.
Mesmo que estes dados sejam utilizados para propositos de divulgagdo e/ou publicacéo cientifica, sua
identidade permanecera em segredo.

TRATAMENTO MEDICO EM CASO DE DANOS
Todo e qualquer dano decorrente do desenvolvimento desta pesquisa, € que necessite de atendimento
médico, ficara a cargo da instituicéo.

BASES DA PARTICIPACAO

A sua participagdo é voluntéria e a recusa em autorizar a sua participacdo ndo acarretard quaisquer
penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito, ou mudanga no tratamento e
acompanhamento médico do seu paciente nesta instituicdo. Vocé podera retirar seu consentimento a
qualquer momento sem qualquer prejuizo. Em caso de vocé decidir interromper sua participa¢do na
pesquisa, a equipe de pesquisadores deve ser comunicada e os procedimento referentes a pesquisa serao
imediatamente interrompidos.

ACESSO AO RESULTADOS
Vocé pode ter acesso a qualquer resultado relacionado a esta pesquisa. Se vocé tiver interesse, vocé
podera receber uma cdpia dos mesmos.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtengdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido lhe
explicou claramente o contetdo destas informagdes e se colocou & disposi¢do para responder as suas
perguntas sempre que tiver novas duvidas. \Vocé tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa,
sobre qualquer esclarecimento de eventuais duvidas e inclusive para tomar conhecimento dos
resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para uma pesquisadora, no horario entre 8hs e
20hs: Livia Costa de Oliveira - (21) 98887-9881.
Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do INCA, que esta formado por
profissionais de diferentes areas, que revisam os projetos de pesquisa que envolvem seres humanos,
para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de todos as pessoas que se voluntariam a
participarem destes.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel

Se tiver perguntas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com
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0 CEP do INCA na Rua do Resende N°128, Sala 203, de segunda a sexta de 9:00 a 17:00 hs, nos
telefones (21) 3207-4550 ou 3207-4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com vocé e outra sera
arquivada com os pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informagdes acima e entendi o propdsito da solicitagdo de permissdo para o uso das informagdes
prestadas por mim. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas. Ficaram claros
para mim quais sdo procedimentos a serem realizados, riscos e a garantia de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que a minha participacdo € isenta de despesas e que tenho garantia
do acesso aos dados e de esclarecer minhas davidas a qualquer tempo. Entendo que meu nome ndo sera
publicado e toda tentativa sera feita para assegurar 0 meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu consentimento a
qualguer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidade ou prejuizo ou perda de qualquer
beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta pesquisa.

/A

Nome e Assinatura do participante Data

/A

Nome e Assinatura do Responsavel Legal/Testemunha Imparcial (quando Data
pertinente)

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador

representante legal responsavel

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao paciente
indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo. Declaro que obtive de forma
apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste paciente.

I
Nome e Assinatura do Responsavel pela obtengdo do Termo Data
Rubrica do participante ou Rubrica do investigador

representante legal responsavel

APENDICE D — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (INCA) -
FAMILIARES
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Titulo do projeto: Incorporacéo de Tecnologias da Informagdo e Comunicagédo (TICs) pela realizagdo
de chamadas via aplicativo de video como componente da humanizacao da assisténcia a pacientes com

cancer avangado internados com a COVID-19 numa Unidade de Cuidados Paliativos exclusivos

Vocé estd sendo convidado a participar dessa pesquisa porque é familiar/ente querido de algum
paciente atendido nesta instituicdo que teve o diagnéstico de cancer avancado e foi internado devido a
COVID-19. Para que vocé possa decidir se quer participar ou ndo, precisa conhecer os beneficios, 0s
riscos e as consequéncias pela sua participacao.

Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e tem esse home porque
vocé sé deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter entendido este documento. Todas as paginas
deverdo ser rubricadas pelo participante da pesquisa ou por representante e pelo pesquisador
responsavel. Leia as informagfes com atengdo e converse com o pesquisador responsavel e com a
equipe da pesquisa sobre quaisquer duvidas que vocé tenha. Caso haja alguma palavra ou frase que
vocé ndo entenda, converse com a pessoa responsavel por obter este consentimento, para mais
esclarecimentos. Converse com o0s seus familiares e com a equipe médica antes de tomar uma decisao.
Se vocé tiver davidas depois de ler estas informages, entre em contato com o pesquisador responsavel.
Apos receber todas as informac@es, e todas as davidas forem esclarecidas, vocé podera fornecer seu
consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA

Esta pesquisa tem como objetivo avaliar o uso da tecnologia, por meio da realizacdo de
chamadas via aplicativo de video, para a humanizagéo da assisténcia como ferramenta de aproximagao
de familiares e entes queridos a pacientes com cancer avangado acometidos pela COVID-19.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Neste estudo iremos avaliar algumas questdes relacionadas a sua ideia sobre o beneficio da
utilizacdo da tecnologia pela realizagdo de chamadas via aplicativo de video para comunicagdo remota
com os pacientes internados em isolamento. As entrevistas duram, no maximo, 20 minutos.

BENEFICIOS

Vocé ndo sera remunerado por sua participacao, tendo alguns potenciais beneficios. Se vocé concordar
com o uso de suas informacGes, é necessario esclarecer que vocé ndo terd quaisquer beneficios ou
direitos financeiros sobre eventuais resultados decorrentes desta pesquisa.

O beneficio principal da sua participacdo é possibilitar a criacdo de um ambiente ainda mais favoravel
para sua escuta. No futuro, os resultados alcancados com esta pesquisa ira beneficiar outros pacientes.
Ao participar deste estudo, vocé tera a oportunidade de dispor de uma avaliagdo mais abrangente e
personalizada de aspectos inerentes a humanizacdo dos cuidados. VVocé tera acesso a todos 0s seus
resultados se assim desejar.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel

RISCOS

N&do existem riscos fisicos adicionais a vocé pela sua participacdo nesta pesquisa.Os
pesquisadores serdo 0s Unicos a ter acesso aos seus dados e tomardo todas as providéncias necessarias
para manter o sigilo. Porém, existe a remota possibilidade da quebra do sigilo, mesmo que involuntério
e ndo intencional, cuja consequéncia serd o desligamento imediato do pesquisador entrevistador. Os
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resultados deste trabalho poderdo ser apresentados em publicagdes cientificas, mas mostraremos apenas
o0s resultados obtidos como um todo, sem revelar seu nome ou qualquer informacéo relacionada a sua
privacidade.

CUSTOS
Vocé ndo terd quaisquer custos ou despesas (gastos) pela sua participacdo nesta pesquisa. Vocé ndo
pagaré por qualquer procedimento ou teste exigido como parte desta pesquisa.

CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informagdes sobre a sua salde e seus dados pessoais
serdo mantidas de maneira confidencial e sigilosa. Seus dados somente serdo utilizados depois de
anonimizados (ou seja, sem sua identificagdo). Apenas os pesquisadores autorizados terdo acesso aos
dados individuais, resultados de exames e testes bem como as informagdes do seu registro medico.
Mesmo que estes dados sejam utilizados para propositos de divulgacdo e/ou publicacédo cientifica, sua
identidade permanecera em segredo.

TRATAMENTO MEDICO EM CASO DE DANOS

Todo e qualquer dano decorrente do desenvolvimento desta pesquisa, € que necessite de atendimento
médico, ficara a cargo da instituicdo. O tratamento e acompanhamento médico do paciente independem
da sua participacao nesta pesquisa.

BASES DA PARTICIPACAO

A sua participacdo é voluntéria e a recusa em autorizar a sua participacdo ndo acarretard quaisquer
penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito, ou mudanga no tratamento e
acompanhamento médico do seu paciente nesta instituicdo. Vocé podera retirar seu consentimento a
qualquer momento sem qualquer prejuizo. Em caso de vocé decidir interromper sua participacdo na
pesquisa, a equipe de pesquisadores deve ser comunicada e os procedimentos referentes a pesquisa
serdo imediatamente interrompidos.

ACESSO AO RESULTADOS
Vocé pode ter acesso a qualquer resultado relacionado a esta pesquisa. Se vocé tiver interesse, vocé
podera receber uma cdpia dos mesmos.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtengdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido lhe
explicou claramente o contetdo destas informacGes e se colocou a disposi¢do para responder as suas
perguntas sempre que tiver novas duvidas. VVocé terd garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa,
sobre qualquer esclarecimento de eventuais duvidas e inclusive para tomar conhecimento dos
resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para uma pesquisadora, no horario entre 8hs e
20hs: Livia Costa de Oliveira - (21) 98887-9881.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do INCA, que esta formado por
profissionais de diferentes areas, que revisam os projetos de pesquisa que envolvem seres humanos,
para garantir os direitos, a seguranca e 0 bem-estar de todos as pessoas que se voluntariam a
participarem destes. Se tiver perguntas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode
entrar em contato com o CEP do INCA na Rua do Resende N°128, Sala 203, de segunda a sexta de
9:00 a 17:00 hs, nos telefones (21) 3207-4550 ou 3207-4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.
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Este termo estd sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficard& com vocé e outra serd
arquivada com os pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informacg6es acima e entendi o proposito da solicitacdo de permissdo para o uso das informacdes
prestadas por mim. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas. Ficaram claros
para mim quais sdo procedimentos a serem realizados, riscos e a garantia de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que a minha participagdo € isenta de despesas e que tenho garantia
do acesso aos dados e de esclarecer minhas davidas a qualquer tempo. Entendo que meu nome ndo sera
publicado e toda tentativa sera feita para assegurar 0 meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu consentimento a
gualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidade ou prejuizo ou perda de qualquer
beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta pesquisa.

/A
Nome e Assinatura do participante Data
I
Nome e Assinatura do Responsavel Legal/Testemunha Imparcial (quando Data

pertinente)

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao paciente
indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo. Declaro que obtive de forma
apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste paciente.

/A
Nome e Assinatura do Responsével pela obtengdo do Termo Data
Rubrica do participante ou Rubrica do investigador

representante legal responsavel
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APENDICE E — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (UFRJ) -
PROFISSIONAIS DE SAUDE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Titulo do projeto: Incorporagdo de Tecnologias da Informacdo e Comunicacdo (TICs) pela realizacdo
de chamadas via aplicativo de video como componente da humanizacao da assisténcia a pacientes com
cancer avancgado internados com a COVID-19 numa Unidade de Cuidados Paliativos exclusivos

Vocé esta sendo convidado a participar dessa pesquisa porque é um profissional de saide membro da
equipe assistencial da Unidade IV do INCA, dos setores onde as TIC’s foram utilizadas, e que realizou
videochamadas com pacientes em isolamento por COVID-19. Para que vocé possa decidir se quer
participar ou ndo, precisa conhecer os beneficios, 0s riscos e as consequéncias pela sua participagao.
Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e tem esse nome porque
vocé sé deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter entendido este documento. Todas as paginas
deverdo ser rubricadas pelo participante da pesquisa ou por representante e pelo pesquisador
responsavel. Leia as informagcfes com atengdo e converse com 0 pesquisador responsavel e com a
equipe da pesquisa sobre quaisquer duvidas que vocé tenha. Caso haja alguma palavra ou frase que
vocé ndo entenda, converse com a pessoa responsavel por obter este consentimento, para mais
esclarecimentos. Se vocé tiver davidas depois de ler estas informagdes, entre em contato com o
pesquisador responsavel.

Apos receber todas as informagdes, e todas as duvidas forem esclarecidas, vocé podera fornecer seu
consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA

Esta pesquisa tem como objetivo avaliar o uso da tecnologia, por meio da realizacdo de
chamadas via aplicativo de video, para a humanizagéo da assisténcia como ferramenta de aproximagéo
de familiares e entes queridos a pacientes com cancer avangado acometidos pela COVID-19.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Neste estudo iremos avaliar algumas questdes relacionadas a sua ideia sobre o beneficio da
utilizacdo da tecnologia pela realizacdo de chamadas via aplicativo de video para comunicacdo remota
com os pacientes internados em isolamento. As entrevistas durardo, no maximo, 20 minutos.

BENEFICIOS

Vocé ndo sera remunerado por sua participacdo, tendo alguns potenciais beneficios. Se vocé concorda
com o uso de suas informacGes, € necessario esclarecer que vocé ndo tera quaisquer beneficios ou
direitos financeiros sobre eventuais resultados decorrentes desta pesquisa.

O beneficio principal da sua participacdo é possibilitar a criacdo de um ambiente ainda mais favoravel
de relacBes de cuidado no trabalho. No futuro, os resultados alcancados com esta pesquisa irdo
beneficiar outros pacientes. Ao participar deste estudo, vocé terd a oportunidade de dispor de uma
avaliagdo mais abrangente e personalizada de aspectos inerentes a humanizacdo dos cuidados. VVocé
tera acesso a todos os seus resultados se assim desejar.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel

RISCOS
Né&o existem riscos fisicos adicionais a vocé pela sua participa¢do nesta pesquisa. Os riscos
fisicos e inconvenientes ndo serdo diferentes daqueles previstos, como aspectos emocionais
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relacionados ao tema abordado. Para minimizar a possibilidade de sofrimento psiquico, sera oferecido
acolhimento psicoldgico na instituicdo com encaminhamento para outros servi¢os de Salde Mental,
conforme a necessidade do profissional. Os pesquisadores serdo os Unicos a ter acesso aos seus dados e
tomardo todas as providéncias necessarias para manter o sigilo. Porém, existe a remota possibilidade da
guebra do sigilo, mesmo que involuntario e ndo intencional, cuja consequéncia sera o desligamento
imediato do pesquisador entrevistador. Os resultados deste trabalho poderdo ser apresentados em
publicacdes cientificas, mas mostraremos apenas os resultados obtidos como um todo, sem revelar seu
nome ou qualquer informacéo relacionada a sua privacidade.

CUSTOS
Vocé ndo terd quaisquer custos ou despesas (gastos) pela sua participacdo nesta pesquisa. Vocé ndo
pagara por qualquer procedimento ou teste exigido como parte desta pesquisa.

CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informagdes e seus dados pessoais serdo mantidos de
maneira confidencial e sigilosa. Seus dados somente serdo utilizados depois de anonimizados (ou seja,
sem sua identificacdo). Apenas 0s pesquisadores autorizados terdo acesso aos dados individuais.
Mesmo que estes dados sejam utilizados para propositos de divulgagdo e/ou publicacdo cientifica, sua
identidade permanecera em segredo.

TRATAMENTO MEDICO EM CASO DE DANOS
Todo e qualquer dano decorrente do desenvolvimento desta pesquisa, € que necessite de atendimento
médico, ficara a cargo da instituicao.

BASES DA PARTICIPACAO

A sua participagdo é voluntéria e a recusa em autorizar a sua participacdo ndo acarretard quaisquer
penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito, ou mudanga no tratamento e
acompanhamento médico do seu paciente nesta instituicdo. VVocé podera retirar seu consentimento a
qualquer momento sem qualquer prejuizo. Em caso de vocé decidir interromper sua participacdo na
pesquisa, a equipe de pesquisadores deve ser comunicada e 0s procedimento referentes a pesquisa serdo
imediatamente interrompidos.

ACESSO AO RESULTADOS
Vocé pode ter acesso a qualquer resultado relacionado a esta pesquisa. Se vocé tiver interesse, vocé
podera receber uma cdpia dos mesmos.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido lhe
explicou claramente o contetdo destas informacGes e se colocou a disposi¢do para responder as suas
perguntas sempre que tiver novas duvidas. VVocé tera garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa,
sobre qualquer esclarecimento de eventuais duvidas e inclusive para tomar conhecimento dos
resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para uma pesquisadora, no horario entre 8hs e
20hs: Livia Costa de Oliveira - (21) 98887-9881.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do INCA, que esta formado por
profissionais de diferentes areas, que revisam os projetos de pesquisa que envolvem seres humanos,
para garantir os direitos, a seguranca e 0 bem-estar de todos as pessoas que se voluntariam a
participarem destes. Se tiver perguntas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode
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entrar em contato com o CEP do INCA na Rua do Resende N°128, Sala 203, de segunda a sexta de
9:00 a 17:00 hs, nos telefones (21) 3207-4550 ou 3207-4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.
Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsavel, comunigue o fato a
Comissdo de Etica em Pesquisa do Instituto de Estudos em Sadde Coletiva pelo e-mail:
cep@iesc.ufrj.br .

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com vocé e outra sera
arquivada com os pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informag6es acima e entendi o propoésito da solicitacdo de permissdo para o uso das informacdes
prestadas por mim. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas. Ficaram claros
para mim quais sdo procedimentos a serem realizados, riscos e a garantia de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que a minha participagdo é isenta de despesas e que tenho garantia
do acesso aos dados e de esclarecer minhas dividas a qualquer tempo. Entendo que meu nome néo sera
publicado e toda tentativa sera feita para assegurar 0 meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu consentimento a
qualguer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidade ou prejuizo ou perda de qualquer
beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta pesquisa.

I

Nome e Assinatura do participante Data

I

Nome e Assinatura do Responsavel Legal/Testemunha Imparcial (quando Data

pertinente)

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao paciente
indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo. Declaro que obtive de forma
apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste paciente.

/A
Nome e Assinatura do Responsével pela obtengdo do Termo Data
Rubrica do participante ou Rubrica do investigador

representante legal responsavel



mailto:cep@inca.gov.br
mailto:cep@iesc.ufrj.br

232

APENDICE F — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (UFRJ) -
FAMILIARES

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Titulo do projeto: Incorporagdo de Tecnologias da Informacdo e Comunicacdo (TICs) pela realizacdo
de chamadas via aplicativo de video como componente da humanizacao da assisténcia a pacientes com
cancer avancgado internados com a COVID-19 numa Unidade de Cuidados Paliativos exclusivos

Vocé estd sendo convidado a participar dessa pesquisa porque é familiar/ente querido de algum
paciente atendido nesta instituicdo que teve o diagndstico de cancer avancado e foi internado devido a
COVID-19. Para que vocé possa decidir se quer participar ou ndo, precisa conhecer os beneficios, os
riscos e as consequéncias pela sua participacao.

Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e tem esse nome porque
vocé sé deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter entendido este documento. Todas as paginas
deverdo ser rubricadas pelo participante da pesquisa ou por representante e pelo pesquisador
responsavel. Leia as informagcfes com atengdo e converse com o pesquisador responsavel e com a
equipe da pesquisa sobre quaisquer duvidas que vocé tenha. Caso haja alguma palavra ou frase que
vocé ndo entenda, converse com a pessoa responsavel por obter este consentimento, para mais
esclarecimentos. Converse com o0s seus familiares e com a equipe médica antes de tomar uma deciséo.
Se vocé tiver davidas depois de ler estas informages, entre em contato com o pesquisador responsavel.
Apos receber todas as informages, e todas as duvidas forem esclarecidas, vocé podera fornecer seu
consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA

Esta pesquisa tem como objetivo avaliar o uso da tecnologia, por meio da realizacdo de
chamadas via aplicativo de video, para a humanizacéo da assisténcia como ferramenta de aproximagéo
de familiares e entes queridos a pacientes com cancer avangado acometidos pela COVID-19.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Neste estudo iremos avaliar algumas questdes relacionadas a sua ideia sobre o beneficio da
utilizacdo da tecnologia pela realizagdo de chamadas via aplicativo de video para comunicagdo remota
com os pacientes internados em isolamento. As entrevistas duram, no maximo, 20 minutos.

BENEFICIOS

Vocé ndo serd remunerado por sua participacdo, tendo alguns potenciais beneficios. Se vocé concordar
com o uso de suas informacGes, € necessario esclarecer que vocé nado tera quaisquer beneficios ou
direitos financeiros sobre eventuais resultados decorrentes desta pesquisa.

O beneficio principal da sua participagdo é possibilitar a criacdo de um ambiente ainda mais favoravel
para sua escuta. No futuro, os resultados alcancados com esta pesquisa ira beneficiar outros pacientes.
Ao participar deste estudo, vocé tera a oportunidade de dispor de uma avaliagdo mais abrangente e
personalizada de aspectos inerentes a humanizacdo dos cuidados. Vocé terd acesso a todos 0s seus
resultados se assim desejar.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
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RISCOS

Existe a possibilidade de sofrimento psiquico, por se tratar de um tema delicado e que pode
despertar sentimentos como tristeza ou angustia. Para minimizar isso, sera oferecido acolhimento
psicolégico na instituicdo com encaminhamento para outros servicos de Salde Mental, conforme a
necessidade do familiar. Ndo existem riscos fisicos adicionais a vocé pela sua participacdo nesta
pesquisa.Os pesquisadores serdo 0s Unicos a ter acesso aos seus dados e tomardo todas as providéncias
necessarias para manter o sigilo. Porém, existe a remota possibilidade da quebra do sigilo, mesmo que
involuntario e ndo intencional, cuja consequéncia sera o desligamento imediato do pesquisador
entrevistador. Os resultados deste trabalho poderdo ser apresentados em publicagdes cientificas, mas
mostraremos apenas os resultados obtidos como um todo, sem revelar seu nome ou qualquer
informacao relacionada a sua privacidade.

CUSTOS

Vocé ndo terd quaisquer custos ou despesas (gastos) pela sua participagdo nesta pesquisa. Vocé ndo
pagaré por qualquer procedimento ou teste exigido como parte desta pesquisa.

CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informagdes sobre a sua saude e seus dados pessoais
serdo mantidas de maneira confidencial e sigilosa. Seus dados somente serdo utilizados depois de
anonimizados (ou seja, sem sua identificacdo). Apenas 0s pesquisadores autorizados terdo acesso aos
dados individuais, resultados de exames e testes bem como as informagdes do seu registro medico.
Mesmo que estes dados sejam utilizados para propositos de divulgagdo e/ou publicacdo cientifica, sua
identidade permanecera em segredo.

TRATAMENTO MEDICO EM CASO DE DANOS

Todo e qualquer dano decorrente do desenvolvimento desta pesquisa, e que necessite de atendimento
médico, ficara a cargo da instituicdo. O tratamento e acompanhamento médico do paciente independem
da sua participagdo nesta pesquisa.

BASES DA PARTICIPACAO

A sua participagdo é voluntéria e a recusa em autorizar a sua participacdo ndo acarretard quaisquer
penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito, ou mudanga no tratamento e
acompanhamento médico do seu paciente nesta instituicdo. Vocé podera retirar seu consentimento a
qualquer momento sem qualquer prejuizo. Em caso de vocé decidir interromper sua participa¢do na
pesquisa, a equipe de pesquisadores deve ser comunicada e 0s procedimentos referentes a pesquisa
serdo imediatamente interrompidos.

ACESSO AO RESULTADOS

Vocé pode ter acesso a qualquer resultado relacionado a esta pesquisa. Se vocé tiver interesse, vocé
podera receber uma cdpia dos mesmos.

Rubrica do participante ou Rubrica do investigador
representante legal responsavel
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GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido lhe
explicou claramente o conteldo destas informacdes e se colocou a disposicdo para responder as suas
perguntas sempre que tiver novas duvidas. VVocé terd garantia de acesso, em qualquer etapa da pesquisa,
sobre qualquer esclarecimento de eventuais duvidas e inclusive para tomar conhecimento dos
resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para uma pesquisadora, no horario entre 8hs e
20hs: Livia Costa de Oliveira - (21) 98887-9881.
Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do INCA, que esta formado por
profissionais de diferentes areas, que revisam os projetos de pesquisa que envolvem seres humanos,
para garantir os direitos, a seguranca e o bem-estar de todos as pessoas que se voluntariam a
participarem destes. Se tiver perguntas sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode
entrar em contato com o CEP do INCA na Rua do Resende N°128, Sala 203, de segunda a sexta de
9:00 a 17:00 hs, nos telefones (21) 3207-4550 ou 3207-4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.
Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com o pesquisador responsavel, comunique o fato a
Comissdo de FEtica em Pesquisa do Instituto de Estudos em Sadde Coletiva pelo e-mail:
cep@iesc.ufrj.br .
Este termo estd sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficard& com vocé e outra sera
arquivada com os pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informagdes acima e entendi o propdsito da solicitagdo de permissdo para o uso das informagdes
prestadas por mim. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas. Ficaram claros
para mim quais sdo procedimentos a serem realizados, riscos e a garantia de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que a minha participagdo é isenta de despesas e que tenho garantia
do acesso aos dados e de esclarecer minhas davidas a qualquer tempo. Entendo que meu nome ndo sera
publicado e toda tentativa sera feita para assegurar 0 meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu consentimento a
qualguer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidade ou prejuizo ou perda de qualquer
beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta pesquisa.

/A

Nome e Assinatura do participante Data

/A

Nome e Assinatura do Responsavel Legal/Testemunha Imparcial (quando Data

pertinente)

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao paciente
indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo. Declaro que obtive de forma
apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste paciente.

/A
Nome e Assinatura do Responsével pela obtengdo do Termo Data
Rubrica do participante ou Rubrica do investigador

representante legal responsavel
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APENDICE G - CARTA DE ANUENCIA DE AUTORIZACAO DE USO DE BANCO DE
DADOS POR COORDENADORA DA PESQUISA (INCA)

Rio de Janeiro, 16 de janeiro de 2023.

Eu, Livia Costa de Oliveira, pesquisadora principal da pesquisa intitulada
“Incorporagio da tecnologia como componente da humanizagio da assisténcia a pacientes
com cincer avangado em Cuidados de Fim de Vida em meio a pandemia do Sars-CoV-
2/Covid-19”, aprovado no Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de Cancer
(INCA) em 13 de maio de 2020, CAAE: 31053220.0.0000.5274, declaro o
compartilhamento do banco de dados para Jaqueline de Almeida Cabral para fins de
utilizacio exclusivamente para sua dissertagdo de Mestrado na Universidade Federal do
Rio de Janeiro (UFRJ).

Comprometo-me em manter o anonimato dos participantes da pesquisa, a fim de

garantir a confidencialidade e privacidade dos dados coletados dos pacientes.

Livia Costa de Oliveira
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ANEXO A - INSTRUCAO DE SERVICO NO 304.1800.022: INTERNACAO
HOSPITALAR DE PACIENTES COM SUSPEITA OU CONFIRMACAO DE COVID-19

(INCA

NSTITUTO NACIONAL DE CANCER

2 APROVACAO DA 12 VERSAO
HOSPITAL DO CANCER IV | N2304.1800022 |APROVACAO DA
APROVAGAO DESTA VERSAO
INSTRUGAO DE SERVICO e i DATA: 91/09/2020
¢ ¢ 1de 13 VERSAO DESTE DOCUMENTO
NUMERO: 01
INTERNAGAO HOSPITALAR DE PACIENTES COM SUSPEITA OU
CONFIMAGAO DE COVID-19

1. OBJETIVO

Estabelecer os critérios e as praticas para definir as condigdes para internacdo do

paciente com suspeita de COVID-19 no Hospital do Cancer IV (HC-1V) e a consequente

prestacdo de assisténcia em Cuidados Paliativos, até a definicdo da alta hospitalar ou

ocorréncia do 6bito.

2. ABRANGENCIA

Esta norma se aplica aos profissionais do Hospital do Cancer IV.

3. CONCEITOS E SIGLAS

3.1. CCIH - Comisséo de Controle de Infeccdo Hospitalar.

3.2. CORONAVIRUS - Familia de virus que causam infecgbes respiratorias
(BRASIL, 2020).

3.3. COVID-19 - Doenga causada pelo coronavirus SARS-CoV-2 (BRASIL, 2020).

3.4. SINDROME RESPIRATORIA GRIPAL (SG) - Pessoa com quadro respiratério

agudo, caracterizado por sensacdo febril ou febre, que pode ou nao estar

presente na hora da consulta (podendo ser relatada ao profissional de saude),

acompanhada de tosse OU dor de garganta OU coriza OU dificuldade

respiratéria, o que é chamado de Sindrome Gripal (BRASIL, 2020).

3.5. SINDROME RESPIRATORIA AGUDA GRAVE (SRAG) - Pessoa com quadro

respiratério agudo, caracterizado por sensacgéao febril ou febre, que pode ou néo

estar presente na hora da consulta (podendo ser relatada ao profissional de

saude), acompanhada de tosse OU dor de garganta OU coriza OU dificuldade

respiratéria, o que é chamado de Sindrome Gripal (BRASIL, 2020).

3.6. EPI - Equipamento de Protegao Individual.

3.7. AIH - Autorizagao de internagéo Hospitalar.
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4. DIRETRIZES

4.1.

4.2.

4.3.

4.4.

4.5.

4.6.

4.7.

4.8.
4.9.

Pacientes com suspeita ou confirmagéo de COVID-19 apresentando quadro
clinico identificado como SINDROME RESPIRATORIA AGUDA GRAVE
(SRAG) pelo Servigo de Pronto Atendimento (SPA) devem ter a solicitagao

de internagao prontamente realizada;

O médico deve realizar a solicitagdo de coleta do swab da seguinte forma:
INTRANET — Aplicagdes Clinicas — Solicitagdo de Exames Laboratoriais —

escrever COVID (o nome do exame aparece);

O profissional que se paramentar para atender o paciente deve realizar a
coleta do swab naso e orofaringe (swab combinado) que esta indicado para

todo paciente internado com suspeita de infecg@o por coronavirus;

O médico que realizar o atendimento deve preencher o formulario de

notificacdo de SRAG e encaminha-lo a CCIH;

A familia deve ser orientada quanto a impossibilidade de permanéncia de
qualquer acompanhante e/ou visitante durante o periodo em que o paciente

estiver internado no setor destinado ao COVID-19;

O 62 andar deve ser destinado prioritariamente a internagdo de pacientes
suspeitos e/ou confirmados do COVID-19; no entanto, o 52 andar também

pode ser utilizado para estas internagdes.

Aos pacientes com capacidade para comunicagdo pode ser permitida a
posse de um aparelho celular particular durante o periodo de isolamento
para contato com seus familiares, ressaltando a néo responsabilizagéo da

equipe quanto a guarda desse objeto;
O paciente néo deve ficar com nenhum objeto pessoal;

Diariamente um boletim contendo as principais informagées clinicas desses

pacientes, deve ser transmitido aos familiares por contato telefénico (anexo)
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do Grupo de Trabalho para Comunicagdo e Acolhimento (GTCA) de

segunda a sexta-feira de 14 as 16h.

4.10.0s familiares devem receber orientacdes para fazer contato telefénico nos
finais de semana e feriados para o ramal do andar de |IH/COVID-19 onde o
paciente se encontra. As informagdes clinicas devem ser transmitidas pela

equipe assistencial;

4.11.Todos os profissionais envolvidos no atendimento aos pacientes com
COVID-19 devem utilizar os Equipamentos de Protecdo Individual (EPI)

conforme o protocolo e realizar a higienizagdo das maos.

5. COMPETENCIAS
5.1 ENFERMEIRO DO SPA

5.1.1 Encaminhar o paciente para a sala de atendimento de suspeitos de
COVID-19;

5.1.2 Avaliar o paciente identificado como suspeito de COVID-19;
5.1.3 Administrar os medicamentos prescritos;

5.1.4 Coletar o swab;

5.1.5 Acondicionar em recipiente apropriado;

5.1.6 Providenciar o encaminhamento do material ao laboratério;

5.1.7 Solicitar a recepgao contato com o Setor de Internagdo para disponibilizar

o leito;

5.1.8 Comunicar a equipe do andar destinado aos leitos para COVID-19 sobre

a internacédo do paciente e informar a situagéo clinica;
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5.1.9 Realizar o acolhimento aos familiares, entregar pertences do paciente e

fornecer as informagdes sobre os procedimentos durante a internagao

hospitalar;

5.1.10 Solicitar ao auxiliar de servigos diversos para encaminhar o paciente ao

Setor de Internagéo;

5.1.11 Registrar em prontuario o atendimento, assim como a coleta do swab.

5.2 MEDICO PLANTONISTA do SPA

5.2.1 Identificar na triagem externa ao SPA se quadro clinico € compativel com

sindrome respiratéria aguda grave por COVID-19;

5.2.2 Avaliar se o quadro clinico do paciente é compativel com COVID-19;

5.2.3 Realizar a prescricdo médica e solicitagdo de exames, incluindo o exame

para confirmagéo de COVID-19 na Intranet;

5.2.4 Comunicar a solicitagcao de internagéo a enfermeira;

5.2.5 Realizar o pedido na AlH para a internagao hospitalar;

5.2.6 Realizar a notificacao no formulario manual para encaminhar a CCIH;

5.2.7 Registrar em prontuario médico evolugao e prescrigao;

5.2.8 Orientar o familiar sobre a necessidade de isolamento social;

5.2.9 Fornecer declaragdo aos contactantes presentes no momento do

atendimento.

5.3 MAQUEIRO

5.3.1 Realizar o transporte do paciente até o leito de internagdo conforme

protocolo estabelecido;

5.3.2 Comunicar ao profissional da limpeza para desinfecgao do elevador apés

o transporte de cada paciente suspeito ou confirmado para COVID-19;
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5.4.12 Solicitar limpeza terminal do quarto;

5.4.13 Caso seja encontrado no leito do paciente: bolsa, carteira com cartdes
e/ou documentos, etc., colocar os pertences em saco plastico, realizar
higienizacdo externamente e solicitar ao Maqueiro que encaminhe a
administracéo de segunda a sexta-feira de 7 as 17h e ap6s esse horario e
a recepgao nos finais de semana e feriado. Quando a familia chegar para
fazer o reconhecimento do corpo, realizar orientagdo para descarte dos

pertences sem valor devido alto risco de contaminagéao;

5.4.14 Caso seja encontrado no leito do paciente: aparelho de telefone celular
e/ou carregador, estes devem ser higienizados, acondicionados em
sacola pléastica, realizar higienizacdo externamente e solicitar ao Maqueiro
que encaminhe a administragdo de segunda a sexta-feira de 7 as 17h e
ap6s esse horario e a recepgdo nos finais de semana e feriado.
Comunicar ao familiar, quando sua chegada para reconhecimento do
corpo, quanto a existéncia de pertences na administragédo, para retirada,

reforgando orientagéo sobre o alto risco de contaminagéo.

5.5 TECNICO DE ENFERMAGEM DA INTERNACAO HOSPITALAR

5.5.1 Preparar o leito apenas mediante solicitagdo da vaga;
5.5.2 Admitir o paciente;
5.5.3 Observar, verificar e registrar os sinais vitais e sintomas;

5.5.4 Realizar a higiene corporal com lengos umedecidos, de acordo com a

necessidade;

5.5.5 Instalar a oxigenoterapia somente por cateter nasal, quando prescrito,

conforme protocolo estabelecido;

5.5.6 Administrar medicamentos conforme prescricido médica;
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5.5.7 Preparar o corpo em caso de 6bito por COVID-19, de acordo com

protocolo institucional publicado no Normatiza sob o n? 304.1810.040.

5.6 MEDICO DA INTERNAGCAO HOSPITALAR

5.6.1 Realizar visita diaria ao paciente para exame clinico e avaliagdo de

sintomas a serem controlados;

5.6.2 Tragar o plano de cuidados terapéuticos, levando em consideragado a

avaliagao de necessidades clinicas do paciente;

5.6.3 Definir em conjunto com a equipe da internacdo, o melhor plano de
assisténcia para proporcionar ao cliente todo bem-estar, seguranga e
beneficios possiveis, cliente/cuidador no processo de cuidado,

aguardando que o mesmo seja emitido;

5.6.4 Registrar em prontuario médico.

5.7 SERVICO SOCIAL

5.7.1 Identificar junto a familia quem deve ser o familiar de referéncia para as

comunicagdes de boletim diario, alta ou ébito;

5.7.2 Solicitar por contato telefénico o envio dos documentos que nédo estdo no
prontudrio do paciente. Este envio pode ser realizado por Whatsapp ou

email;

5.7.3 De segunda a sexta-feira, no periodo diurno, acionar a familia nos casos
de 6bito por COVID-19 e orientar o comparecimento de familiar nao
contactante e assintomatico para trazer a documentagdo necesséria e

realizar o reconhecimento do corpo, conforme protocolo estabelecido.

5.8 PSICOLOGIA

5.8.1 Avaliar pacientes recém-admitidos no setor especifico para COVID-19

através da busca por informagdes em prontuario:
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Se paciente do HC4;
Se possui avaliagao inicial e plano de cuidados pela psicologia;
Caso transferéncia recente, identificar consulta prévia no ambulatério ou

assisténcia domiciliar, ou encaminhamento direto do posto avangado para
a IH/COVID -19.

Avaliar condicées de abordagem, caso paciente nao avaliada(o)

previamente pela psicologia ou recém transferida(o):

Se paciente consegue se comunicar e esté portando seu préprio celular;
Do contrério, avaliar indicacdo de contato telefénico com familiar ou
cuidador de referéncia.

Avaliar paciente previamente abordada(o) pela psicologia na unidade:

Quanto a manutencdo do acompanhamento conforme presenca de
demanda especifica dos familiares e/ou paciente no momento;
Possibilidade de manter suporte previamente oferecido aos familiares,
por contato telefénico;

Capacidade de comunicagao e posse de seu proprio telefone;

Indicagédo de seguimento do suporte ao paciente na IH/COVID-19 por
contato telefénico.

Avaliar paciente por identificagdo de demanda emergencial sinalizada

pela Equipe Assistencial (Médico e Enfermeiro):

Quanto a necessidade de suporte imediato ou apés resultado do exame
diagnostico de COVID-19 para definir conduta;

Caso necessidade de suporte imediato oferta-lo através de TIC’s
(tecnologias de informagdo e comunicagdo) — com possibilidade de
colaboradores da equipe de enfermagem;

Nao sendo viavel o suporte via TIC’s, caso necessario, prestar
atendimento presencial ao paciente no leito de isolamento da IH/COVID-
19, realizando paramentagdo e desparamentacdo adequadamente,
conforme treinamento e orientagao da CCIH.
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5.8.5

Avaliar possibilidade de videochamadas entre pacientes isolados por

COVID-19 e seus familiares:

Através de contato prévio com familiar, de acordo com a demanda,
abrangendo beneficios emocionais e psicolégicos tanto para familia
quanto para paciente;

Quanto as condigdes clinicas do paciente para realizagao de tal atividade,
junto & equipe assistencial;

Abordando o préprio paciente sobre desejo e percepgdo de beneficio
deste contato;

Realizando contato prévio com familiar, para agendar data e horario para
o contato mediado pela psicologia.

5.9 NUTRICAO

5.9.1

5.9.2

5.9.3

5.94

5.9.5

5.9.6

Admitir o paciente e elaborar Plano de Cuidados com base em dados
secundarios obtidos nos prontuarios e através de informagdes dos

membros da equipe multiprofissional em contato direto com o paciente;

Realizar reavaliagdo didria da ingestdo alimentar e sintomatologia com
base em dados secunddrios obtidos nos prontudrios e através de
informagdes dos membros da equipe multiprofissional em contato direto

com o paciente;

Realizar adequacgdes diarias da dieta de acordo com avaliagédo clinica e

nutricional, conforme rotina institucional;

Adequar os horérios das refeicdes e o cardapio a ser ofertado conforme
rotina institucional em anexo para pacientes suspeitos ou confirmados de
COVID-19;

Checar prescricao médica diariamente;

Registrar em prontuario todas as informagdes e conduta.

5.10 FISIOTERAPIA
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5.10. 1. Discutir as demandas solicitadas com o médico assistente;

5.10. 2. Atender o paciente que tenha hipersecregdo mucosa e que tenha

dificuldade de mobilizar a secrecdo sozinho;

5.10. 3. Registrar em prontuério todas as informagdes e conduta;

5.10. 4. Orientar familiar de referéncia na alta hospitalar quando necessario.

5.11 RECEPCAO

5.11.1 Direcionar o familiar do paciente suspeito ou confirmado de COVID-19 a

area externa disponibilizada para recepcionar os familiares dos pacientes

com COVID-19 nos casos de alta ou 6bito;

5.11.2 Acionar profissional médico da IH/COVID-19 (manh&) ou plantonista do

SPA (demais turnos) para atendimento ao familiar.

6. REFERENCIAS

Brasil, 2020. Disponivel em: https://coronavirus.saude.gov.br/sobre-a-doenca. Acessado

em: 06/05/2020.

Elaboradores:

Alessandra Zanei Borsatto

Bianca Ribeiro Sales

Eliana David

Elisa Maffioletti Fortunato L. Esteves

Mabel Viana Krieger

Maria da Gracas Gazel de Souza
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DATA: QUARTO/LEITO:
NOME: MATRICULA:
Sintomas relacionados 3 COVID-19

Condigdes de sono e repouso

Aceitagdo alimentar

Alguma queixa?

Algum pedido? Qual?

Esta sendo feito algum medicamento p COVID? Qual?

OBSERVACOES:

ESQUEMA PARA ENTREGA DE REFEICOES PACIENTES COVID-19 HC IV
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REFEICAO HORARIO
DESJEJUM (cardapio) Subir 8:30 e 09:00 - ofertar ao paciente
ALMOCO E MERENDA (kit) Subir 12:30 e 13:00 - ofertar ao paciente
JANTAR Subir 17:00 e 17:30 - ofertar ao paciente
CEIA (cardéapio) Subir 19:30 e 20:00 - ofertar ao paciente

» Utilizar embalagens descartaveis (marmitex, potes de isopor e talheres);
* |dentificar todos os itens com a etiqueta do paciente, incluindo a garrafa de agua;

* Asrefeicdes devem ser porcionadas nas quentinhas no horario padrao do servigo e
armazenadas no pass trought. O suco e a sobremesa devem ser acondicionados
na geladeira da pequena refeicao;

* As refeigbes devem ser entregues no Posto de Enfermagem.

Merenda

Deve ser servida junto com o almogo, priorizando alimentos menos pereciveis conforme o
tipo de dieta:

* Normal, branda e pastosa: suco caixinha + biscoito/torrada+ polenguinho.
* Semiliquida e liquida: suco de caixinha + creme de fruta.
* Suco de caixinha sabor maracuja e uva para normal, branda e pastosa.

* Suco de caixinha sabor uva para diabéticos.

Observacoes

* Nas etiquetas das refeigdes dos pacientes suspeitos ou confirmados de COVID-19,
deve constar a informacéao “isolamento COVID”;

* Os andares com pacientes suspeitos ou confirmados de COVID-19, devem ser os
ultimos a receberem a ceia;

* O carrinho deve ficar no 42 andar e nunca subir para o 52 e 6°.
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ANEXO B — APROVACAO COMITE DE ETICA INCA

e” T\ INSTITUTO NACIONAL DE
( [ N CANCER JOSE ALENCAR ‘%"WM e
GOMES DA SILVA - INCA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Incorporacdo de Tecnologias da Informagdo e Comunicagdo (TICs) pela realizagdo de
chamadas via aplicativo de video como componente da humanizacao da assisténcia a
pacientes com cancer avanc¢ado internados com a COVID-19 numa Unidade de
Cuidados Paliativos exclusivos

Pesquisador: LIVIA COSTA DE OLIVEIRA
Area Tematica:

Versdo: 6

CAAE: 31053220.0.0000.5274

Instituicdo Proponente: Hospital do Cancer IV
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.724 540

Apresentacao do Projeto:
Trata-se de Emenda do Projeto de Pesquisa Aprovado pelo Parecer Consubstanciado do CEP-INCA no.
4025454, de 13/05/2020.

A presente Emenda trata da informacdo trazida no campo "Justificativa da Emenda” do cadastro da emenda
e constante no arquivo gerado <PB_INFORMA(;(')ES_BASICASJ 873874_E4 pdf>, de 25/10/2022, fazendo
men¢3o a:

a) a inclusdo de nova pesquisadora para dar continuidade as entrevistas e ao levantamento qualitativo

b) nos critérios de inclusdo da pesquisa, além dos familiares, incluir os profissionais de salde que sejam
membros da equipe da Unidade IV do INCA assistencial dos setores onde as TIC’s foram utilizadas.

c) no tamanho da amostragem, também o acréscimo dos profissionais de saude.

d) na coleta de dados qualitativos, entrevistas de novos casos retrospectivos, a fim de poder localizar os
efeitos da inser¢do das TICs nos Cuidados Paliativos Oncoldgicos ofertados no INCA/HCIV.

e) a realizacdo de pesquisas presenciais e gravadas com os profissionais de satde, e por

Enderego: RUA DO RESENDE, 128 - SALA 204

Bairro: CENTRO CEP: 20.231-002

UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO

Telefone: (21)3207-4550 Fax: (21)3207-4556 E-mail: cep@inca.gov.br
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(i'N ., INSTITUTO NACIONAL DE Olotof

CANCER JOSE ALENCAR %M -
GOMES DA SILVA - INCA

Continuagdo do Parecer: 5.724.540

teleatendimento com familiares, utilizando dois novos roteiros de entrevistas (Anexo 4).
f) Em aspectos éticos, também a inclusdo de profissionais de salde.
@) novo cronograma (item 9) para atender ao novo periodo de coleta de dados.

Objetivo da Pesquisa:
A presente Emenda trata da apresentacdo dos documentos relacionados no arquivo
<PROJETO_COVID_1110.doc>, de 11/10/2022.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

A presente Emenda trata da apresentagdo dos documentos relacionados no arquivo
<PROJETO_COVID_1110.doc>, de 11/10/2022.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A presente Emenda trata da apresentacdo dos documentos relacionados no arquivo
<PROJETO_COVID_1110.doc>, de 11/10/2022.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

A presente Emenda trata da apresentacdo dos documentos relacionados no arquivo
<PROJETO_COVID_1110.doc>, de 11/10/2022.

Recomendagoes:

N3o se aplica.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Nao se aplica.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional de Cancer (CEP-INCA), de acordo
com as atribuicGes definidas na Resolugdo CNS N° 466/2012 e na Norma Operacional CNS N° 001/2013
manifesta-se pela aprovacdo da Emenda ao projeto de pesquisa proposto.

Ressalto que o(a) pesquisador(a) responsavel devera apresentar relatorios semestrais a respeito do seu
estudo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Enderego: RUA DO RESENDE, 128 - SALA 204

Bairro: CENTRO CEP: 20.231-092
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)3207-4550 Fax: (21)3207-4556 E-mail: cep@inca.gov.br

Fagina 02 de 02



o’ N INSTITUTO NACIONAL DE
( IN CANCER JOSE ALENCAR %"wﬁ ome
GOMES DA SILVA - INCA
Continuagio do Parecer: 5.724.540
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informacoes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_187387| 25/10/2022 Aceito
do Projeto 4 E4 pdf 07:05:19
Projeto Detalhado/ |PROJETO_COVID_1110.doc 11/10/2022 |LIVIA COSTA DE Aceito
Brochura 16:20:38 |OLIVEIRA
| Investigador
Outros Carta_CEP_12_05.doc 12/05/2020 |LIVIA COSTA DE Aceito
17:59:49 |OLIVEIRA
TCLE / Termos de | TCLE_e_Justificativa_12_05.doc 12/05/2020 |LIVIA COSTA DE Aceito
Assentimento / 14:12:32 |OLIVEIRA
Justificativa de
Auséncia
Outros formulariosubmissao.pdf 27/04/2020 |LIVIA COSTA DE Aceito
13:25:42 |OLIVEIRA
Declara¢ao de DECLARACAOPESQUIDADOR.pdf 23/04/2020 |LIVIA COSTA DE Aceito
Pesquisadores = 10:49:24 |OLIVEIRA
Or¢camento ORCAMENTO.doc 23/04/2020 |LIVIA COSTA DE Aceito
10:48:29 |OLIVEIRA
Cronograma CRONOGRAMA doc 23/04/2020 |LIVIA COSTA DE Aceito
10:47:44 |OLIVEIRA
Declaracao de declaracao_infraestrutura_covid.doc 23/04/2020 |LIVIA COSTA DE Aceito
Instituicdo e 10:46:44 |OLIVEIRA
Folha de Rosto Folhaderostocovid23_04.pdf 23/04/2020 (LIVIA COSTA DE Aceito
10:41:16 __|OLIVEIRA
Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:

N3o

RIO DE JANEIRO, 26 de Outubro de 2022

Assinado por:

Antonio Abilio Pereira de Santa Rosa

(Coordenador(a))

Enderego: RUA DO RESENDE, 128 - SALA 204

Bairro: CENTRO
UF: RJ
Telefone:

CEP: 20.231-082

Municipio: RIO DE JANEIRO
(21)3207-4550

Fax: (21)3207-4556

E-mail: cep@inca.gov.br
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ANEXO C — APROVACAO COMITE DE ETICA UFRJ/IESC

UFRJ - INSTITUTO DE
ESTUDOS E SAUDE COLETIVA Wﬂn
DA UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO DE JANEIRO / IESC -
UFRJ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Impacto da introducéo de Tecnologias de Informagdo e Comunicagdes em Cuidados
Paliativos no Instituto Nacional de Cancer (INCA/HCIV): repercusséo da videochamada
na relagao paciente-equipe-familia ao longo da pandemia de COVID-19, a partir do
conceito confian¢a de Winnicott

Pesquisador: JAQUELINE DE ALMEIDA CABRAL

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 67058723.2.0000.5286

Instituigdo Proponente: Niicleo de Bioética e Etica Aplicada

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 6.039.456

Apresentagao do Projeto:

O projeto se propde a: "Identificar qual & o impacto da introducéo do uso de Tecnologias de Informagdo e
Comunicacao (TIC's), em especial das videochamadas, na assisténcia hospitalar aos pacientes cuidados
paliativos oncoldgicos exclusivos em isolamento durante a pandemia do novo coronavirus, as vantagens e
desvantagens de seu uso, além de entender como as TIC's afetaram as relagdes de confianca entre
familiares-equipe-pacientes na Unidade IV-INCA"

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar o impacto da introdug&o do uso de Tecnologias de Informagdo e Comunicagdo (TIC's), em especial
das videochamadas, em Cuidados Paliativos Exclusivos no Instituto Nacional de Cancer (INCA/HCIV).
Objetivo Secundario:

Analisar a repercusséo da introducdo das TIC’s na relagdo paciente-familia-equipe a partir do conceito
confianca de Winnicott (1999), apontar o impacto das TIC's nas relagdes interpessoais e de cuidado, além
de avaliar suas possibilidades de uso futuro.

Enderego: Avenida Horacio de Macedo S/N Cidade Universitaria, Sala ao lado da secretaria de pos-graduacio
Bairro: liha do Funddo CEP: 21.941-508

UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO

Telefone: (21)3838-2508 E-mail: cep@iesc.ufribr
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UFRJ - INSTITUTO DE
ESTUDOS E SAUDE COLETIVA wﬂp
DA UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO DE JANEIRO / IESC -

Continuagdo do Parecer: 8.030.458

Avaliagédo dos Riscos e Beneficios:
As correcOes resultaram satisfatorias.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

As correcOes resultaram safisfatorias.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagédo obrigatoria:
As correcOes resultaram satisfatorias.

Recomendagoes:
Nenhuma

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Sem pendéncias

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

asil

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
InformacGes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 14/03/2023 Aceito
|do Projeto ROJETO 2074245 pdf 11:13:24
Solicitagao Carta_resposta_cep.pdf 14/03/2023 |JAQUELINE DE Aceito
registrada pelo CEP 11:12:53  |ALMEIDA CABRAL
Projeto Detalhado / |Projeto_ CEPUFRJ_2.docx 14/03/2023 [JAQUELINE DE Aceito
Brochura 11:11:24 |ALMEIDA CABRAL
| Investigador
Cronograma Cronograma2.docx 14/03/2023 |JAQUELINE DE Aceito
11:09:08 |ALMEIDA CABRAL
Orcamento Orcamento_2.docx 14/03/2023 |JAQUELINE DE Aceito
11:08:13 | ALMEIDA CABRAL
Outros ROTEIROS_ENTREVISTAS.docx 14/03/2023 | JAQUELINE DE Aceito
11:08:00 |ALMEIDA CABRAL
TCLE / Termos de | TCLE_profissionais_2 docx 14/03/2023 |JAQUELINE DE Aceito
Assentimento / 11:07:23 |ALMEIDA CABRAL
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE_familiares2.docx 14/03/2023 |JAQUELINE DE Aceito
Assentimento / 11:07:08 |ALMEIDA CABRAL
Justificativa de
Auséncia
Folha de Rosto folha_de_rosto.pdf 26/01/2023 |JAQUELINE DE Aceito

Enderego: Avenida Horacio de M

Bairro: llha do Funddo

UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)3038-2588

cep@iesc.ufrj.br

do S/N Cidade Universitaria, Sala ao lado da secretaria de pos-graduacdo
CEP: 21941508
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UFRJ - INSTITUTO DE

ESTUDOS E SAUDE COLETIVA Wﬂn
DA UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO DE JANEIRO / IESC -

UFRJ

Continuag3o do Parecer: 8.030.458

Folha de Rosto folha_de_rosto.pdf 18:23:51 |ALMEIDA CABRAL Aceito
Declaragao de declaracao_instituicao.pdf 26/01/2023 |JAQUELINE DE Aceito
Instituicao e 18:21:43 |ALMEIDA CABRAL

| Infraestrutura
Declaragdo de Carta_anuencia_inca_CEP.pdf 25/01/2023 |JAQUELINE DE Aceito
concordancia 15:08:11 _ |ALMEIDA CABRAL

Situagédo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciacdo da CONEP:
Nao
RIO DE JANEIRO, 04 de Maio de 2023

Assinado por:
Gabriel Eduardo Schutz
(Coordenador(a))

Enderego: Avenida Horécio de Macedo S/N Cidade Universitaria, Sala ao lado da secretaria de pos-graduacio

Bairro: liha do Funddo CEP: 21.941-508
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO

Telefone: (21)3838-2588 E-mail: cep@iesc.ufrj.br
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