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RESUMO

Introdugao: Entender e perceber o processo
de finitude representa uma tarefa ardua ao ser
humano, pois € um assunto que nao faz parte
do cotidiano das pessoas. Assim, os cuidados
paliativos representam uma abordagem que
visa dar suporte perante o enfrentamento a
terminalidade. Objetivo: O objetivo deste estudo
foi apreender a percepcado de pacientes frente
aos cuidados paliativos. Materiais e Métodos:
Consiste em uma pesquisa descritiva qualitativa,
sendo utilizada entrevista semiestruturada
gravada, com posterior transcricdo para analise de
conteudo com referencial de Bardin. Resultados:
A pesquisa foi realizada em hospital na cidade de
Curitiba, Parana/ Brasil, com nove pacientes em
cuidados paliativos. Em cada categoria discutiram-
se as singularidades expostas pelos pacientes.
Conclusao: O acolhimento do paciente pela
equipe de profissionais facilitou o enfrentamento
da doencga por meio da humanizacao e alivio dos
sintomas. Entretanto, o desconhecimento do termo
“cuidados paliativos” e a falta de esclarecimento
quanto a atual situagdo dos pacientes foram
documentadas de forma significativa.
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ABSTRACT

Introduction: Understanding and perceiving the
process of finitude represents an arduous task for
human beings, as it is a subject that is not part of
people’s daily lives. Thus, palliative care represents
an approach that aims to provide supportin facing
terminality. Objective: In this sense, palliative care
represents an approach thataimsto provide support
when facing terminality. The aim of this study was to
apprehend patients’ perception regarding palliative
care. Material and Methods: It consists of a
descriptive and qualitative research, using a semi-
structured recorded interview, with subsequent
transcription for content analysis, using Bardin
framework. Results: The research was carried
out in a hospital in the city of Curitiba, Parana/
Brazil, with nine patients in palliative care. In each
category, the singularities exposed by the patients
were discussed. Conclusion: The welcoming of
the patient by the team of professionals facilitated
coping with the disease through humanization and
symptom relief. However, the lack of knowledge
about the term “palliative care” and the lack of
clarification to the current situation of the patients
have been significantly documented.

Keywords: Terminally lll; Palliative Care; Patient
Care.

INTRODUGAO

Com o passar do tempo, o olhar e a atitude
do homem frente a morte tém sido modificados.
O periodo que data os anos entre 476 e 1000
D.C., denominado como a Alta Idade Média, traz



o individuo que, ciente do seu estado de finitude,
convida seus entes queridos a se reunirem em
torno de seu leito e praticarem uma ceriménia de
despedida a quem esta prestes a partir. Tal ato deu
origem a chamada “morte doméstica”, permitindo
a quem esta diante da morte preparar seu estado
espiritual e psicossocial para se despedir’.

A partir do século XIX, a preocupagao
restrita ao individuo passa de individualizada para
o temor com a morte da pessoa amada. Assim, as
manifestacdes de sofrimento e melancolia frente
ao luto mostram-se exacerbadas e inicia-se o
culto conhecido hoje como funeral'.

Dessa forma, as atitudes humanas diante
da iminéncia da finitude refletem influéncias da
sociedade, temporalidade e da cultura nas quais o
individuo esta inserido. Nesse momento, ocorre a
maior ruptura entre o espirito e o mundo biolégico?3.

Com o aumento da expectativa de vida
dado nas ultimas décadas, vive-se um cenario de
envelhecimento populacional progressivo com
predominio de doencas cronicas. Nesse contexto,
a ideia de viver com qualidade, e ndo apenas
viver, tornou necessaria a implementagao de
medidas que aliviassem o sofrimento do doente
e de seus familiares?.

Nesta perspectiva, de ofertar qualidade
na morte, surge o termo “cuidados paliativos”,
o qual, segundo Cicely Mary Saunders, uma
médica inglesa com formagdo humanista, teve
origem entre os anos de 1958 e 1965, com estudo
sistematico em pacientes com cancer avangado®.

A ascensdo dos cuidados paliativos no
Brasil se deu por volta dos anos 2000. A primeira
definicdo segundo a Organizacdo Mundial da
Saude - OMS foi publicada em 1986:

Cuidado ativo e total para pacientes cuja
doenga nao é responsiva a tratamento de
cura. Controle da dor, de outros sintomas e
de problemas psicossociais e espirituais sao
primordiais. O objetivo do Cuidado Paliativo
€ proporcionar a melhor qualidade de vida
possivel para pacientes e familiares (OMS,
1986)* (p. 15).

Com o passar dos anos a definigédo foi sendo
alterada sem, no entanto, mudar a esséncia ja
conhecida e arraigada dessa pratica*.

A mais atual publicacdo, traduzida para o
portugués, da OMS, que foi em 2002, refere que:

Cuidado Paliativo € uma abordagem que
promove a qualidade de vida de pacientes e
seus familiares, que enfrentam doencgas que
ameacem a continuidade da vida, através da
prevencao e alivio do sofrimento. Requer a
identificacdo precoce, avaliagdo e tratamento
da dor e outros problemas de natureza fisica,
psicossocial e espiritual (OMS, 2002)* (p. 16)

Aprincipal palavra que se deve atentar nesse
caso é “precoce”, uma vez que, quanto antes
submeter aqueles que realmente necessitam dos
cuidados paliativos, melhor a qualidade de vida
proporcionada ao paciente e cuidador, além de
alivio mais imediato dos sintomas fisicos, podendo
voltar a atencdo também aos demais problemas
inscritos nos cuidados paliativos, acima citados
como psicossociais e espirituais®*.

O paciente frente aos cuidados paliativos

Pela definicdo da Organizagdo Mundial de
saude para Cuidados Paliativos, “todos os pacientes
portadores de doengas graves, progressivas e
incuraveis, que ameacem a continuidade da vida
deveriam receber a abordagem dos Cuidados
Paliativos desde o seu diagndstico™. Apesar deste
conceito ser absolutamente pertinente, pode-se
observar na assisténcia ao paciente terminal, que tal
definicdo nao representa a realidade no cotidiano.

Embora um numero crescente de estudos
tenha trazido, nos ultimos anos, a confirmacéao de
que a integracao precoce de pacientes em estagio
de finitude com os Cuidados Paliativos seja
extremamente benéfica, o acolhimento continua
sendo tardio e a disponibilidade de profissionais
e servicos capacitados para agir nessa area
permanece escassa®.

Conforme divulgado em 2015 pela
Economist Intelligence Unit, integrante do grupo
da revista The Economist, o Brasil ocupa 42?2
posicdo no ranking de qualidade de morte entre
80 paises avaliados. Até o momento, ndo ha
no pais parametros fidedignos que avaliem as
necessidades de atuacdo nessa area®.

Outra questdo que merece destaque
€ entender a opinido de quem sera cuidado,
sendo esse um ponto crucial no atendimento
do individuo, mas muitas vezes desprezado.
Diante da probabilidade de morte, os pacientes
referem preferéncias claras, as quais tém sido
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alinhadas aos objetivos da abordagem paliativa.
De modo especifico, eles querem saber o que
esperar, sentir-se preparados para a partida, ter
o controle da dor e dos sintomas, além de manter
a proximidade da familia e obter a sensacao de
fechar um ciclo, “conclusédo de vida”, ou melhor, de
“missao cumprida™.

Nesse contexto € preciso entender que os
pacientes, frente as diversas enfermidades pelas
quais podem ser acometidos, com condicbes
patoldgicas graves, podem perder sua autonomia
fisica e mental. Nao obstante ao diagndstico da
doenca, a dor e a dependéncia, o paciente ainda
precisara enfrentar a realidade de morte iminente?.

Existe hoje um numero consideravel de
estudos que vém identificando barreiras na
integracao de pacientes aos cuidados paliativos.
Apesar disso, a maioria desses estudos esta
focada na percepcgdo de profissionais da saude,
expondo seus medos e anseios em destruir a
esperanga dos pacientes. Em contrapartida, fica
evidente a escassez de estudos que exploram os
cuidados paliativos pelo olhar de quem é o ponto
central dessa abordagem.

Dada essa Ilimitacdo de evidéncias,
questiona-se: qual a percepgao de pacientes e
familiares cuidadores frente ao encaminhamento
aos cuidados paliativos em um hospital de Curitiba?

E nessa perspectiva de cuidar da qualidade
de vida no ato da morte e morrer, visto que a
possibilidade de tratamento ja n&o existe mais, o
cuidado paliativo se propde a tornar o processo de
finitude menos arduo?. Assim, este estudo objetivou
apreender a percepgdo de pacientes frente ao
encaminhamento aos cuidados paliativos.

Acredita-se que diante do impacto gerado
pela comunicacao da iminéncia de morte, estudos
mostram preferéncias claras trazidas pelos
pacientes, dados que coadunam com 0O que 0s
cuidados paliativos tém a oferecer. Assim sendo,
conhecer a percepcédo do paciente possibilitaria
ajustes nos protocolos de cuidados paliativos e
ainda, na formulagao de politicas publicas relativas
a tematica.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa descritiva com
abordagem qualitativa, realizada em um hospital

geral de grande porte na cidade de Curitiba.
Contou com a participagdo de nove pacientes
submetidos aos cuidados paliativos.

A escolha do hospital se deu pelo fato
de trés pesquisadoras serem estudantes de
medicina que fazem estagio clinico neste local e
participarem ativamente nos cuidados de paciente
paliativados. Os pacientes, por sua vez, foram
aqueles encaminhados aos cuidados paliativos
pela equipe médica do hospital em questao,
durante o periodo da pesquisa.

A coleta de informacgbes se deu por meio de
entrevista semiestruturada gravada, contendo trés
perguntas abertas as quais foram transcritas com
a finalidade de se analisar o conteudo manifesto,
utilizando-se como referencial tedrico, os preceitos
de Bardin®.

A definicdo do numero de participantes que
foram entrevistados se deu por meio da saturagéo
de dados, isto €, interrup¢cdo da captagdo de
dados assim que foi observada a redundancia ou
repeticdo nas informagdes®.

Apds atranscricaodas entrevistas, procedeu-
se a analise das informacgbes, as quais foram
divididas em trés etapas: Pré-analise; Exploragao
do material e Tratamento do resultado®.

Iniciou-se pela organizagdo do material util
para a compreensao das informacgoes, com leitura
flutuante inicialmente, e depois exploracdo do
material com vistas a classificacdo em unidades
de resposta para entdo, posteriormente se realizar
a categorizagcado das informagdes coletadas e
organizagao final dos resultados®.

A pesquisa seguiu os preceitos da
Resolugdo 466/2013 do Conselho Nacional de
Saude, respeitando-se a dignidade humana, e foi
aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP)
sob o parecer n®: 11714419.0.0000.5580.

RESULTADOS E DISCUSSAO

De posse do material transcrito, foi realizada
analise em profundidade do conteudo das falas
dos pacientes e as informagdes apreendidas estao
relatadas a sequir.

Participaram da pesquisa 9 pacientes, com
idades entre 37 € 91 anos, sendo 3 do sexo feminino
e 6 do sexo masculino, 2 participantes viuvos e
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7 casados. Quanto ao grau de escolaridade, 5
possuiam segundo grau completos, 3 pacientes
com primeiro grau completos e somente uma com
nivel superior completo, contemplando uma renda
familiar entre 3 a 10 salarios minimos. Todos em
acompanhamento pelo setor de cuidados paliativos
do hospital, com o diagndstico prévio de neoplasia
maligna e que ja haviam feito alguma intervencéao
cirdrgica, quimioterapia ou radioterapia.

Quando os pacientes foram perguntados:
“Vocé sabe o que é Cuidado Paliativo” e “Ao
ouvir o termo: cuidado paliativo, vocé consegue
imaginar o que seja?”, foi viavel a obtengédo de
um conjunto de respostas passiveis de serem
agrupadas para estruturacdo de categorias, esta
sendo denominada: Conhecimento sobre Cuidado
Paliativo, representada no Quadro 1, indicando as
Unidades de Respostas — UR.

Quadro 1. Categoria: conhecimento sobre cuidado
paliativo pelos pacientes.

CATEGORIA 1 UNIDADES DE RESPOSTA

1. Desconhecimento do termo

Conhecimento sobre

Cuidado Paliativo 2. Compreenséo do quadro

3. Falha na comunicagao

Fonte: os autores (2019).

Diante da estranheza expressa ao escutarem
a palavra “paliativo”, ficou visivel que quase todos
os entrevistados nado conheciam o significado
atribuido ao termo. Isso possibilitou a criacdo da
unidade de resposta “desconhecimento do termo”.

P2: “N&o... ndo fago nem ideia”

P3: “...] o que que quer dizer esse tal de
cuidado paliativo eu nao sei.”

P8: “Nao. Talvez seja em outra lingua né...
Em outro tipo.... Ndo sei esse termo.”

O desenvolvimento e aplicagdo dos
Cuidados Paliativos na sociedade contemporanea
é relativamente novo, o que torna esses cuidados
pouco conhecidos por grande parte da populagao
e de profissionais de saude. Além disso, o periodo
entre a identificacdo do paciente em terminalidade
e 0 encaminhamento aos cuidados paliativos tem-
se mostrado como importante fator limitante do
sucesso dessa abordagem'.

Segundo Hawley, que traz em seu estudo o
Programa de Cuidados Paliativos Fraser Health da
British Columbia, a duragdo média de permanéncia
dos pacientes no programa, em periodo entre
2007 e 2016, foi de apenas 22,5 dias, tendéncia a
qual esta sendo observada consistentemente em
todo o mundo™.

Compreende-se, portanto, que nao ha tempo
suficiente para oferecer todo o potencial desses
cuidados, nem de se estabelecer vinculo ou sequer
comunicacgéo efetiva com os préprios doentes™.

Na unidade de resposta “compreensao
do quadro” é possivel inferir que a maioria dos
pacientes sabe que esta em processo de finitude:

P1: “Diz que nao tem cura né, que € so pelo,
pelo milagre né, pela medicina ele, ele ja
chegou no limite”

P2: “E no estdbmago que eu tenho, mas
quando eu fizo exame apareceu uma mancha
no meu pulmao, dai agora fui fazer de novo
apareceu outra [...] dai ela ta preocupada
que tenha passado pro pulmao.”

Em contrapartida, ha também aqueles que,
devido a comunicacgao falha, e mesmo em estagios
muito avangados da doenga, acreditam que a cura
ainda possa ser alcangada por meios médicos.

P8: “Agora ta quase eliminada ja.” (quando
questionado sobre como esta a situacao da
doenca).

Barreto traz a importancia da percepgao do
paciente sobre a doenca, uma vez que isso facilita
na compreensao do quadro e auxilia no processo
de tratamento. Nesse caso, quando o paciente tem
conhecimento do momento em que se encontra e
do grau de extensao da enfermidade, fica menos
doloroso o processo de terminalidade?.

Logo, ressalta que, diagnosticar e tratar
um paciente nao se limita ao reconhecimento e
resolucdo de uma patologia, sendo necessario,
também, explorar sua perspectiva dentro do
contexto de suas experiéncias, de modo a integrar
seus fendmenos emocionais e fisiolégicos'.

Acerca do exposto, justifica-se a criagao da
unidade de resposta “falha na comunicacao”.

P5: “Nada, nada.” (Quando questionado se
haviam comentado com ele se havia cura ou
nao)

P8: “Era no osso né, mas o lugar assim certo
nao sei né, nao contam nada.”

Revista Saude e Desenvolvimento Humano, 2021, Outubro, 9(3): 01-10



P9: “Bem... ndo falaram que era cancer...
eles falaram que era um tumor s6...”

Como elucidado previamente, Twycross
defende que um dos maiores desafios enfrentados
pelos médicos, no que concerne a Medicina
Paliativa, € abordar a veracidade diante de
pacientes terminais™s.

A relutdncia em compartilhar com os
doentes suas verdadeiras condicbes leva em
conta crengas, medos e pressodes culturais. Essa
realidade acarreta em comunicacbes pouco
efetivas, pacientes e familiares mal informados
e maior dificuldade de aceitagdo do processo de
morte do individuo quando a piora vem a tona™.

Quando questionados sobre o que sentiram
apoés o encaminhamento aos cuidados paliativos,
0s pacientes trazem questdes possiveis de
enquadrar na categoria: Mudanca de Vvida,
evidenciada no Quadro 2.

Quadro 2. Categoria: mudanga de vida dos pacientes.

CATEGORIA 2 UNIDADES DE RESPOSTA

1. Alteragao de rotina

Mudancga de vida 2. Convivendo com a doenga

3. Como viver até morrer

Fonte: os autores (2019).

De forma pratica, a unidade de resposta
“alteragao de rotina” mostra o impacto da doenca
e das limitagbes geradas pela mesma na vida dos
pacientes. As horas sao preenchidas por visitas a
diversos centros de saude, os momentos de lazer
ficam escassos ou até inexistentes, os horarios
das refeicbes sdo mais rigidos e a busca pelo
controle da dor se torna algo tdo comum quanto o
ato de respirar.

P2: “a correria [...] né, médico, Curitiba... tipo
despesa bastante [...]"

P3: “Se eu to trabalhando 14 no meu ambiente
de trabalho, ou em casa, melhora [...] s6 nhédo
posso caminhar muito e ndo posso ficar
tempo em pé... porque dai a... a coluna
responde doi né... entdo, na verdade... meu
ambiente de trabalho é melhor do que ta em
casa.”

P8: “So6 eu penso que... eu tenho que trabalha
né. Eu tenho que sai daqui, tenho que da
um jeito. [...] Ah eu num guento fica parado,
sempre trabalhei na vida.”

Gawande observa, com os relatos de seus
pacientes, que a morte ndo é o temor maior, e
sim o periodo que a antecede. O afastamento de
pessoas amadas, a perda da independéncia e do
estilo de vida a que estdo acostumados geram a
falsa sensacao de que, para pessoas em estagios
terminais, a felicidade ndo consegue mais ser
sustentada™.

Perante o que foi descrito até entao, observa-
se a necessidade de adaptacao a tais mudancas
de rotina. Na unidade de resposta “convivendo
com a doenca” foi possivel perceber momentos e
sentimentos pelos quais os pacientes passam ao
serem encaminhados aos cuidados paliativos, o
que pode, muitas vezes, ser um percurso doloroso.

P1:“Orra, tem dia que ta bem legal né, tem dia
que ta assim, praticamente normal... 0 meu
problema é a noite, a noite eu praticamente,
eu e a noite ndo se acertamo, dai as vezes
nao durmo... as vezes eu tenho que deita
meio assim né, meio assim... porque dai a,
por causa do pulmao né... ai a compressao
e dai comecga a tussi, tussi, tussi, dai nao
dorme...”

P2: “Nas duas Uultimas quimio eu néao
consegui comer, nao consigo comer, soO
como... belisco, s6 como umas coisas assim,
nao consigo comer, me da... me da nausea,
vomito tudo que eu como... ta bem dificil,
agora ta dificil, no comego ainda consegui
nas duas primeiras... agora nas duas ultimas
ta... ta bem tenso...”

P3: “A coisa mais normal de uma pessoa é
0 seguinte... a pessoa, falando em termos
simples, tem aquilo... prazo de validade,
entendeu? [...] todo mundo tem que aceitar,
e nao tem outra opgao, entendeu?”

P6: “Antes eu tava direto no servico né,
agora ndo posso fazé nada, nada. As vezes
da vontade da gente mesmo se tira a vida.
Tem vezes que da desespero. Se me desse
uma faca pra mim eu mesmo me acabava.”

A doenga terminal é progressiva, e esse
progresso frequentemente esta associado a
sintomas intensos e oscilantes. Uma grande
quantidade de estudos tem mostrado os sintomas
mais prevalentes no ultimo ano de vida de
pacientes terminais, como dor, dispneia, tosse
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persistente, xerostomia, nauseas e vOmitos,
constipagdo, confusdo mental, insbnia e mau
humor. No que concerne a dor, cada individuo a
enfrenta de forma Unica, induzindo a subjetividade
de resposta a expressdo da mesma’®.

O conceito de “dor total”, iniciado por Cicely
Saunders, enaltece a importdncia de todas
as dimensdes do sofrimento. Na sua pratica,
convivendo, predominantemente, ao lado de
pacientes com doenga oncologica incuravel,
Saunders percebeu que os tratamentos utilizados
para lidar com a dor crénica eram insuficientes.
Apoiada nesse descontentamento, a autora
reafirma que a dor ndo se limita ao ser fisico, mas
abrange dimensodes psicoldgicas, social, espiritual
e familiar.

A conversa sobre a morte entre um médico e
seu paciente deve ser tratada com extrema cautela,
pois consiste em uma situacdo delicada para
ambas as partes. E esse o0 momento de buscar as
vontades do individuo doente®. Assim, a unidade de
resposta “como viver até morrer” foi proposta com
o intuito de entender de qual forma os pacientes
desejam encarar esse processo de finitude.

P5: “T6 6timo. S6 que agora tem mais tempo
pra pensar. Lembra das minimas coisa que
eu deixei de fazé. [...] Agora eu s6é queria
cuida da minha familia, que muitas coisa eu
deixei pra tras né.”

P8: “Se o0 médico fala que eu t6 pronto pra
sai pro mundo eu té saindo né... Tem que

cuida da vida né. Ndo adianta fala “ah, eu

perdi uma perna, vo fica s6 em casa deitado”.
V6 nada. V6 continua a vida. Nao vé para por
ai ndo.”

P9: “[...] se for pra eu falecé hoje ou amanh3,
pra mim tanto faz.”.

Embora hoje seja possivel oferecer mais
cuidados adequados para que as pessoas doentes
vivam em seguranga, como controlar a pressao
arterial, ter uma boa alimentacéao e reduzir os riscos
de quedas, muitos processos ndo conseguem ser
impedidos'®.

Em contrapartida, tem-se observado que
esses individuos querem mais do que apenas
segurancga, e esperam mais da vida do que apenas
manter-se vivos's. Pode-se dizer que, apesar das
limitagbes, todos almejam um propédsito para
seguir em frente, uma ocupacgdo, um motivo para
ter a sensacao de utilidade™.

Nesse aspecto, a intervencao dos Cuidados
Paliativos oferece a oportunidade de discutir
com o paciente ndo somente sobre o tempo de
duragao de intervengcbes médicas, mas de como
espera ser cuidado, mantendo-lhe a capacidade
de decidir tudo o que a independéncia que |he
resta permitir'.

Como resposta ao questionamento “como
vocé se sente agora?” emergiram entre suspiros
e desabafos, uma diversidade de sentimentos
que pode ser agrupada na categoria “sentimentos
revelados”, apresentados no Quadro 3.

Quadro 3. Categoria: sentimentos revelados pelos
pacientes.

CATEGORIA 3 UNIDADES DE RESPOSTA

1. Sentimento de tranquilidade

2. Sensacgao de apoio

Sentimentos revelados | 3. Arrependimentos

4. Acolhimento profissional

5. Sentimentos mascarados

Fonte: os autores (2019)

A unidade de resposta “sentimento de
tranquilidade” revela as repetidas vezes em que
os participantes demonstraram, ao contrario do
que se esperava, serenidade diante da situagao
na qual se encontram.

P1: “Tranquilo... vocé ndo vai acredita, é

tranquilo”

P3: “Que que eu vo dizé, sentimento... sédo
coisas da vida, quem tem muita saude o
risco de doenga e coisa e tal vocé tem que
enfrentar de uma maneira ou de outra... ndo
adianta se estressar, ficar louco, ou bla bla
bla, esse tipo de coisa...”

P4: “Assim... Me senti tranquila. [...] Eu
acredito muito em Deus. Desde que eu
descobri eu t6 lutando né. Eu tenho muitas
vitorias ja, e t6 aqui ainda.”

P8: “Nem esquentei a cabeca. Larguei nas
mao de Deus. Deus sabe o que faz.”

Como citado por Kovacs, “No século XX
ha uma supressdo do luto, escondendo-se a
manifestacdo ou até mesmo a vivéncia da dor.
Ha uma exigéncia de controle, pois a sociedade
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ndo suporta enfrentar os sinais da morte.”"”. O
modo de compreender a finitude néo se relaciona
exclusivamente a subjetividade do doente, mas de
cComo suas crengas, suas experiéncias, a época
em que vive e a sociedade em que se insere
permitem tal compreensao'.

Apesar de dificil, a noticia de ineficacia da
tentativa de cura permite que o paciente assuma
sua condicdo de enfermo e passe a ter mais
entendimento do seu quadro conforme aceita sua
condicdo. E nesse momento que a comunicacdo
entre profissionais e pacientes se faz mais
importante, devendo-se transmitir ao sujeito a
certeza de que nao € apenas mais um doente, mas
um ser de opinides e vontades. Tais sentimentos o
tornarao um ser de possibilidades, e o auxiliardao a
lidar com o adoecimento de forma serena®.

A fase de aceitagcdo ocorre quando
ha possibilidade de oferecer tempo e apoio
suficientes ao paciente’. Nesse sentido, os
discursos trazidos adiante conferem a unidade de
resposta “sensagao de apoio”, a qual evidencia
a importancia da familia em manter o animo do
familiar doente até o fim de sua vida.

P1: “lh, 6, s6 se eu fala essa minha esposa
ai 0, isso ai € uma béncao de Deus, [...] eu
falo, ja falei isso pra ela, até na nossa igreja
eu ja falei, eu ndo sei se eu faria 0 mesmo por
vocé, que vocé fez por mim...”

P2: “Ah eles me ajudam bastante né...
meu marido também ta sempre préximo de
mim e ndo me deixa sozinha... meus filhos
também... tipo, eles evitam de me deixar
sozinha”

P4: “[...] dai vocé ja pensa: meu Deus, eu to
dependendo dos outros.” “[...] todos da minha
familia estiveram comigo. [...] Eu me sinto
muito acolhida. Eles me tratam muito bem,
muito bem mesmo.”

P7: “Eles ajuda, respeita bem. A minha
alegria é essa, vé tudo eles me respeita né.”

Um dos aspectos da filosofia paliativista é
assistir tanto a familia quanto ao paciente, sendo
a inclusdo daquela um dos eixos estruturantes
desse cuidado™. O acolhimento dos familiares
funciona como reflgio aos temores do paciente
que é submetido a mudanga dos ambientes, de
casa para os hospitais, e a retirada de seu meio
social habitual®2',

Os autores assumem que conscientizar
a familia sobre sua importancia nesse trajeto,
mantendo-a orientada e motivada a permanecer
ao lado do individuo cuidado, é fundamental para
a qualidade da assisténcia?.

Ainda nesse contexto, Mannix cita:

O espirito humano as vezes fraqueja quando
o caminho a frente parece muito assustador,
mas, com apoio e encorajamento, nossa
resiliéncia pode ser reativada e canalizada
para encontrar solugdes criativas?® (p. 85).

Um dos momentos mais conflitantes para
pacientes que se encontram diante da finitude
€ olhar para tras e refletir sobre o que fizeram
até hoje. Essa percepcao captada durante as
entrevistas permitiu a extracdo da unidade de
resposta “arrependimentos”.

P1: “Eu falo pras pessoas, ndo adianta depois
que vocé, que vocé perde um parente, vocé
ir la e compra um caixao de 10 mil reais...
pra coloca la pra apodrecé na terra... entdo
antes de vocé da esses 10 mil no caixao, vai
la e leve pra passea, fale eu te amo, vocé é
importante, um abrago, um aperto de mao...
isso ai vocé salva a pessoa... salva a vida...”

P5: “Eu ouvi comentarios sabe? Comentario
bobo, de brincadeira: “ah, cé ta com céancer,
hein”, “tudo culpa do seu cigarro”. “[...] Eu
penso mais na minha familia do que em mim
[...] agora eu olho pra tras e vejo o que fiz de
bobagem, sabe?”

Um dos primeiros questionamentos que os
pacientes se fazem €& se haveria outro caminho
pelo qual poderiam ter seguido, € que nao os
condenasse aquele fim?4,

Em um estudo cientifico, descrevem-se
os 5 principais arrependimentos relatados pelos
pacientes terminais que pode acompanhar ao
longo de sua carreira?®. Entre eles, o mais comum
foi o de viver a vida conforme os outros esperavam,
sem priorizar as proprias escolhas. Além deste, ter
desempenhado tempo demais para a profissao,
ter resguardado sentimentos, ter perdido grandes
amizades e ter limitado a propria felicidade?.

Ao contrario do que se esperava, visto as
queixas pronunciadas por familiares, ao abordar
o relacionamento com a equipe de profissionais
do local da pesquisa, os pacientes se mostraram
satisfeitos com a atencéo que receberam. Tal fato
permitiu a formulacdo da unidade “acolhimento
profissional”, composta pelos discursos:
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P1: “E eu fui muito bem tratado, gragcas a
Deus, os médico me trataram muito bem,
fizeram o possivel e o impossivel, ndo tenho
queixa”

P4: “Sé sei que aqui no hospital né, que eu
venho muito, eu sé muito bem tratada aqui.”

Lidar com outro ser humano que se encontre
diante da morte e tentar fazer com que ele se sinta
bem neste momento n&o é uma tarefa facil. Por se
tratar de um contexto de forte conteudo afetivo-
emocional, experienciar o declinio iminente de um
paciente traz a tona questdes de dificil manejo
para os profissionais?®.

A partir dessa dificuldade, Leviski e Langaro
defendem que a equipe deve implementar um
olhar humanizado, medindo cada palavra a
ser dita e, dessa forma, obter a percepg¢ao do
paciente como um ser além da doenca. Para que
isso seja possivel, o profissional precisa aprender
a lidar com seus proprios anseios, abrir-se para
as angustias do individuo cuidado e conforta-lo
sempre que possivel?.

A Ultima unidade desta categoria,
denominada “sentimentos mascarados”, aponta
discursos de pacientes que se mostraram
relutantes em compartilhar seus sentimentos com
pessoas proximas, ocultando suas emocoes.

P1: “Eu procuro focar, a mim, as dores pra
mim, N&o passa pros outros, ou desconta nos
outros”

P1: “Vamo no mercado eu e vocé. Vocé vai
no mercado e compra 20 kg, de sacola...
dificil vocé carrega 20kg numa sacola né? E
eu também 20. Se eu te der esses 20 kg meu
pra vocé, o que vai acontecer?” “[...] vocé nao
vai, ndo vai suporta... entdo noés temo que
aprendé isso ai, ndo passe o problema pro
outro... as vezes cé tem que retrai”

P2: “Em casa eu tento ndo me abaté muito...
saio, converso com as minhas filhas, tipo
assim, néo, ndo fico pensando no que eu
tenho... né... porque muita gente pergunta
0 que tem eu falo que é s6 uma dor de
estdbmago so, uma gastrite e... tipo, nao tento
me ocupar muito nisso, pra mim n&o... ndo
me abaté mais... dai s6 quando eu t6 sozinha
aqui so... (choro)... que vem... pensamentos
ruim (choro)...”

P6: “Né&o queria ta assim. Nao pedi pra ta. Eu
s6 uma pessoa que nunca fumei na minha
vida. Nunca fui viciado em bebida alcodlica.
Nunca fui bagunceiro.”

P6: “Eu choro.” “[...] Eu aguento quieto né,
calado, pra ndo deixa ela magoada.”

P8: “Ficaram sabendo nos ultimos dia. Eu
tava fazendo meus tratamento por fora, tava
fazendo sozinho... quietinho... Mas continua
a mesma coisa.”

Um dos grandes arrependimentos
enfrentados pelas pessoas doentes diz respeito a
demonstragao de seus sentimentos. Culturalmente,
a sociedade contemporanea foi educada para
conter suas fraquezas utilizando-se, para isso, de
uma variedade de disfarces. Com o envelhecimento,
as pessoas lidam cada vez mais com situagdes
frustrantes e criam barreiras para se proteger
de futuras decepcodes, temendo sua exposicao.
Préximo ao término da vida, as fragilidades passam
a ser cada vez mais dificeis de encobrir e, nesse
momento, a verdade vem a tona®.

Nesse sentido, acumular emogdes e
desapontamentos impede que relagdes mais
estaveis sejam construidas, e permite que
qualquer obstaculo importuno desfaca lacos e
afetos com pessoas queridas?*.

CONCLUSAO

O tema apresentado nesta pesquisa surgiu
a partir da percepcao das pesquisadoras sobre
a escassez de evidéncias que explorassem os
cuidados paliativos pelo olhar do paciente. O
contato com os entrevistados permitiu a ampliacao
desse conhecimento, e espera-se que 0 mesmo
seja possivel para os leitores deste estudo.

Essa pesquisa teve o intuito de colaborar
com os questionamentos e lacunas existentes no
que se refere ao cuidado integrado e centrado na
pessoa, trazendo novo olhar, desta vez um olhar
do paciente e nao dos profissionais tantas vezes
citados na literatura cientifica, complementando-a.

Este estudo permitiu observar que cada
paciente é unico, sendo possivel demonstrar
que a singularidade no ato de cuidar caracteriza
a vivéncia diante do processo de finitude. A
subjetividade das informagbes, uma limitacao do
desenho deste estudo, ndo implica em prejuizo a
cientificidade, pelo contrario, vem corroborar com
a construcdo do conhecimento na perspectiva
historico-social e cultural do ser humano, de forma
a evidenciar sua complexidade existencial.

A partir desse estudo, percebeu-se o
desconhecimento de todos os participantes frente

Revista Saude e Desenvolvimento Humano, 2021, Outubro, 9(3): 01-10



ao conceito de cuidados paliativos e de seus
principios. Nao suficiente, foi possivel averiguar
falha de comunicagdo entre o paciente e a
equipe profissional e familiares, reiterando-se a
importancia do esclarecimento e integracao da
familia a situagao vivenciada pelo doente. Por
outro lado, evidenciou-se, por meio dos discursos,
que o acolhimento do paciente pela equipe de
profissionais facilita o enfrentamento da doenca
por meio da humanizacao e alivio dos sintomas.

Alguns aspectos percebidos foram a
utilizacédo da espiritualidade para o enfrentamento
da doengca, a importancia da proximidade
de amigos e familiares e o sufocamento dos
sentimentos. A partir disso, torna-se essencial que
os profissionais apresentem uma visao holistica
sobre os envolvidos no caminho de terminalidade
e possibilitem o apoio, suporte afetivo, social e
familiar, tornando essa caminhada mais amena.

Os cuidados paliativos sdo uma abordagem
nova, apresentam um longo caminho a ser
percorrido e, dada sua importancia, precisam ser
constantemente exercitados. Em concordancia,
é fundamental que o manejo de situacoes
estressantes, como o de comunicacdo de
doengas graves e impossibilidade de cura, seja
implementado com maior énfase no processo de
formacgéao do profissional da saude.

Fica tangivel, apds a analise dos resultados,
que uma vertente importante na operacionalizagao
dos cuidados paliativos é a dificuldade na
comunicagdo da informagdo ao paciente, pois
nao se pode deduzir que, diante de um assunto
considerado tdo delicado, a informacado que se
pretende passar, seja recebida, processada e
interpretada da maneira semelhante por todos,
evidenciando a importancia do objetivo deste
estudo, de conhecer a percepcdo do paciente,
nao como mera replicacao das falas, mas como
acesso a realidade subjacente ao discurso.

Dessa forma, é necessario sempre certificar-
se de que a comunicagao seja efetiva, pois cada
individuo/paciente toma como verdade a situagcao
de acordo com a sua interpretagao e experiéncias,
fazendo com que a finalidade da comunicacao
durante o processo de paliatividade nao se perca.

Pontua-se que, apods esta investigacao,
processos de atencao, gestdo e educacgao na area
da saude sdao componentes essenciais para atingir
0 preconizado pelos estudiosos das diretrizes dos
cuidados paliativos como filosofia e forma de ser/

oferecer o fazer cotidiano institucional. Capacitar
toda a equipe, envolver os gestores, promover
educagao permanente, estabelecer protocolos
aderentes 4 missdo e visdo institucional, incluir
o tema na formagao em saude, propiciar debates
sdo algumas agdes que certamente fortalecerao a
busca pela qualidade de vida na finitude da vida.

Ao retomar o objetivo de apreender a
percepcao dos pacientes, pode-se dizer que os
cuidados paliativos sdo estratégias em saude que
promovem qualitativamente o alivio do processo
de luto, a sensacao de interrupgao do curso da
vida e tornam a caminhada mais amena, portanto
o principal foco deve ser a maior preparacao
profissional e pessoal de todos os envolvidos
nessa fase de terminalidade, para que nao se
torne arduo algo que preza tanto pela promogao
da dignidade humana na morte e morrer.
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