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RESUMO

Dialogar sobre morte tende a ser angustiante por proporcionar a ciéncia da
finitude. A abordagem do cuidado paliativo surge por priorizar a prevengao e
alivio de sintomas de sofrimento biopsicossocioespiritual em doencas que
ameacam a continuidade da vida. Procurou-se compreender a experiéncia de
pacientes e/ou familiares/cuidadores no adoecimento e morte. Utilizou-se
entrevista semiestruturada, possibilitando a analise de conteddo dos dados. A
pesquisa foi realizada em um hospital geral no sul do Brasil com nove
pacientes em fase terminal, divididos em dois grupos: 1) seis atendidos pela
equipe de cuidados paliativos, 2) trés pacientes de grupo controle, indicados
para esta abordagem de cuidado, que por escolha do paciente ou familiar
mantiveram-se sob tratamento curativo. A analise de contetdo das entrevistas
resultou em trés categorias: tomada de decisdo, comunicagao e sentimentos na
experiéncia de adoecer. Os cuidados paliativos mostraram contribuir na
qualidade de vida e morte. Porém, o acolhimento aos pacientes e familiares é
ainda fragmentado, envolvendo dificuldades como a falta de preparo das
equipes assistenciais, negacdo da familia em relacdo ao quadro clinico,
contato escasso entre paciente e familia e a influéncia da cultura sobre o
conceito de morte.
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ABSTRACT

Talking about death tends to be distressing, since it provides the awareness of
finitude. The approach of palliative care appears to prioritize the prevention and
relief of physical, psychosocial and spiritual symptoms in diseases that threaten
the continuity of life. Tried to understand the experience of patients and / or
family / caregivers in the illness and death. Clinic interview was used, enabling
the data content analysis. Performed in a general hospital in southern Brazil
with nine terminally ill patients in two groups: 1) Six attended by the palliative
care team, 2) three control group of patients indicated for this care approach,
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but by patient or family choice remained under curative treatment. The
interviews analysis resulted in three category: decision making, communication
and feelings in sicken experience. Palliative care contributed in the quality of life
and death. But the receiving to patients and families is still insuficient, involving
difficulties as lack of preparation of assistance teams, family denial about the
clinical manifestations, insufficient contact between patient and family and the
influence of culture on the concept of death.

Keywords: palliative care, terminality, health psychology.

Introducao

Atualmente, ha uma tendéncia dos profissionais de salude em olhar o ser
humano unicamente em sua doenca, deixando como plano secundario aquilo €
de sua subjetividade e integralidade. E essencial compreender os motivos
pelos quais estes profissionais agem desta forma, levantando a possibilidade
de falta de humanizacdo, mas também a auséncia de preparo emocional, pois
“‘na medida em que a equipe ndo consegue expressar claramente seus
sentimentos sobre esses pacientes, também néo se sente apta a dar ouvidos
ao que os terminais tém a dizer. Trata-se de uma atitude de defesa, assumida
de diferentes formas” (Mendes, Lustosa, & Andrade, 2009, p. 161).

Segundo Santos (2011), falar sobre a morte e 0 morrer gera
desconforto, pois perceber-se enquanto um ser finito gera inseguranga, e por
trds do significado da morte h4 uma cultura que influencia nho modo como o
paciente e sua familia lidam com a situacdo imposta. Um dos papéis dos
profissionais da saude € reconhecer e trabalhar o significado da morte para
aqueles que pensam nela como castigo e punigdo. E necessario perceber que
para algumas pessoas e em certas situagoes, a ideia da morte se relaciona
com conforto, tendo como significado o descanso apés o sofrimento.

Em situacdes em que a possibilidade de morte se concretiza, se traz os
cuidados paliativos como participante da conduta terapéutica. Segundo Santos
(2011), a palavra paliar provém do latim e detém uma relagdo com o sagrado e
a espiritualidade, pois pallium significa 0 manto utilizado pelo Papa. Hoje se
atribui ao sentido da palavra um conceito superficial, relacionado a encobrir,
adiar, aliviar, mas nao resolver. Este manto era oferecido aos viajantes, para

protegé-los no caminho. Da mesma forma, busca-se proporcionar este manto,
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através de um tratamento sensibilizado e da consciéncia dos limites fisicos e
emocionais de todos os envolvidos.

Os objetivos dos cuidados paliativos segundo a Organizacdo Mundial da
Saude (WHO, s.d) sdo: promover alivio da dor e outros sintomas que causam
sofrimento; afirmar a vida e considerar a morte um processo natural; néo
pretender apressar, nem retardar a morte; integrar os aspectos psicossociais e
espirituais ao cuidado do paciente; oferecer sistema de apoio com o intuito de
ajudar pacientes a viverem ativamente tanto quanto possivel até a morte;
oferecer sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com a doenca do
paciente e seu proprio luto; utilizar equipe para abordar as necessidades dos
pacientes e seus familiares, incluindo aconselhamento para o luto, se indicado;
reforcar e aprimorar a qualidade de vida e, também, influenciar positivamente o
curso da doenca; ser aplicavel no inicio do curso da doenca, em conjunto com
outras terapias que prolonguem a vida, como quimio e/ou radioterapia, e incluir
investigacbes necessarias para o melhor entendimento e abordagem das
complicagBes clinicas que causam sofrimentos.

Diante do exposto, este estudo teve como objetivo principal
compreender a experiéncia de ser um paciente paliativo para o individuo e
familiares acompanhados por uma equipe de cuidados paliativos em hospital
geral em comparagdo com um grupo controle no mesmo hospital, descrevendo
a experiéncia antes e depois da abordagem paliativista e investigando fatores
que interferiram na tomada de decisdo na mudanca do tratamento com foco

curativo para o paliativo.

Metodologia

A pesquisa teve carater qualitativo, visto que buscou a compreensao dos
fenbmenos estudados considerando o significado que os outros dao as suas
praticas e, ainda, por ter requisitado envolvimento das pesquisadoras com as
pessoas, eventos e ambiente como parte integrante do processo. Com relacao
aos objetivos, teve perfil exploratério, considerando que visou “proporcionar
maior familiaridade com o problema, com vistas a torna-lo explicito ou a

construir hipoteses, tendo como objetivo principal o aprimoramento de idéias
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ou a descoberta de intuicdes” (Fernandes & Gomes, 2003, p. 6). O projeto foi
aprovado pelo hospital em que a pesquisa foi realizada e pelo Comité de Etica

em Pesquisa sob parecer n° 169.027.

Local da Pesquisa

A pesquisa foi realizada em um hospital geral particular, que conta com
165 leitos e atende, em média, 924 pacientes por més. O hospital conta com
uma equipe de -cuidados paliativos composta por médico paliativista,
psicologas, enfermeiras, terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, farmacéutica e
pedagoga e que atua enquanto equipe de consultoria, ou seja, trabalhando em
parceria com as equipes assistenciais, complementando as a¢cdes em saude,
focando sua intervencédo no controle de sintomas e na melhora da qualidade de
vida de pacientes e familiares. Ndo ha, portanto, uma unidade especifica de
cuidados paliativos na instituicdo e os pacientes sendo cuidados a partir desta
abordagem séo alocados nos diversos setores do hospital.

Quando o paciente tem perfil para entrar em cuidados paliativos, o
meédico assistente aborda o paciente (quando possivel) e a familia sobre a
mudanca de perspectiva no tratamento e a possibilidade de serem
acompanhados pela equipe de cuidados paliativos. Ao aceite para a mudanca
no foco terapéutico, passam a ser acompanhados por esta equipe, que
trabalha em conjunto com a equipe assistente que ja atendia ao paciente, em
carater de apoio.

Nos casos em que o paciente ou a familia ndo aceita interromper o
tratamento curativo, o paciente passa a fazer parte de um grupo controle, que
implica na continuidade do cuidado por parte das equipes assistenciais e, por
parte da Equipe Multidisciplinar de Cuidados Paliativos, um monitoramento
quanto a dados relacionados ao tempo de internagdo, uso de medicagles e
controle de sintomas, visando comparar informacdes entre estes pacientes e
agueles sob cuidados paliativos, a fim de gerar indicadores de servicos em

salde.
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Sujeitos

Os critérios de inclusdo dos pacientes e familiares na pesquisa foram
estar no grupo de pacientes paliativos ou no grupo controle e aceitar participar
do estudo mediante o exposto no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Como critério de exclusdo foi estabelecido: pacientes e familiares
extremamente fragilizados, apresentando sintomas emocionais com
intensidade significativa. Nenhum dos pacientes ou familiares apresentou esta
condicdo emocional e todos os pacientes selecionados puderam ser incluidos
no estudo.

Os nove sujeitos participantes da pesquisa foram separados em dois
grupos: 1) seis atendidos pela equipe de cuidados paliativos e 2) trés pacientes
com indicacdo para tratamento paliativo, mas que faziam parte de grupo
controle. Para seis destes nove pacientes ndo houve participacdo direta, ou
seja, somente seus familiares foram abordados pela pesquisadora, visto que
havia algum impedimento relacionado a dificuldade de comunicac¢do ou ao seu
quadro clinico, incluindo aqui o fato de o paciente estar inconsciente ou, ainda,
pela solicitacdo dos familiares de que o paciente ndo fosse abordado sobre o
tema. Outros dois pacientes foram abordados diretamente, bem como seus
familiares.

Na Tabela 1 apresentamos 0s sujeitos de pesquisa, com informacdes de
guem foi entrevistado (se paciente ou familiares/cuidadores), os nomes ficticios
utilizados na pesquisa, nivel de consciéncia do paciente, bem como se
estavam inseridos em grupo controle ou sendo acompanhados pela equipe de
cuidados paliativos. Os pacientes incluidos na pesquisas tinham estavam

diagnosticados com doencas cronicas graves e sem perspectiva de cura.

Paciente Idade Entrevistado  Nome Grupo Consciéncia

Amanda 83 Filha Isabel Controle Consciente

Débora 94 Filhas Bete / Rosana Paliativo Inconsciente
53
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Guilherme 64 Pac_:lente / Gu_|lherme / Controle Consciente
Cuidador Luiza

José 65 Esp_osa / Ana/Marcel Paliativo Consciente
Amigo

Lourdes 89 Filha Milena Paliativo Consciente

Maria 48 Filhos C!aud|a / Paliativo Inconsciente

Ricardo

Raimundo 69 Paciente / Raimundo / Paliativo Consciente
Cunhada Fernanda

Roberto 69 Esposa Solange Controle Consciente

Ruan 0 Mae Janaina Paliativo Inconsciente

meses

Tabela 1: Participantes da Pesquisa

A partir da tabela, observa-se que oito dos nove pacientes eram adultos
e seis estavam conscientes no momento da pesquisa. Um dos pacientes,
Ruan, era recém-nascido e estava hospitalizado desde seu nascimento. Além
disso, para oito dos nove pacientes, o familiar ou cuidador entrevistado era do

sexo feminino.

Procedimentos para Coleta de Dados

Para acesso aos sujeitos, a pesquisadora principal permaneceu em
contato com a equipe de cuidados paliativos pelo periodo de 4 meses, para ser
informada sobre quais pacientes, no momento do estudo, estavam sendo
acompanhados por estes profissionais e quais com perfil de cuidados paliativos
estavam inseridos no grupo controle. Inicialmente, os profissionais da equipe
fizeram um primeiro convite aos pacientes e familiares, falando sobre a

pesquisa e convidando-os a participar. Ap0s seu aceite, a pesquisadora
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agendou um encontro para a realizacdo da entrevista. Para aqueles pacientes
que fizeram parte do grupo controle, a pesquisadora entrou em contato com
seu médico assistente, responsavel pelo tratamento, informando sobre a
pesquisa e seus objetivos, adquirindo seu aceite verbal sobre a abordagem ao
paciente e familiares. Apds este aceite do meédico, a psicéloga hospitalar
acompanhava a pesquisadora em seu primeiro contato com o paciente e
familiares, para que ficasse claro que a instituicdo estava ciente e de acordo
com a realizacdo da pesquisa.

Todas as entrevistas ocorreram na instituicido hospitalar, em locais que
possibilitavam a privacidade e sigilo de informacgdes, principalmente em uma

sala disponibilizada pelo Servigo de Psicologia.

Instrumentos

A coleta de dados foi realizada por meio de uma entrevista
semiestruturada com pacientes e/ou familiares. Segundo Padua (2005), a
entrevista semiestruturada permite organizar questdes dentro do tema proposto
ao mesmo tempo em que permite a liberdade de surgir assuntos fora do roteiro
estruturado.

Assim, a entrevista com o0 paciente e/ou familiar seguiu o0 seguinte
roteiro: Quando soube do diagnostico da doenca, como iniciou o tratamento e
como esta agora?; Tem participado das decisées com relacdo ao tratamento?
Como? Em que momentos?; Vocé concorda com as atuais intervencdes
médicas? Por qué? Do que discorda?; Todas as duvidas tém sido
esclarecidas? Como vocé avalia a comunicacdo com a equipe?; Como se
sente com relagdo ao tratamento?; Quais sdo os sentimentos e pensamentos
que tem feito parte do seu dia a dia?; Qual a sua percepcdo sobre o
adoecimento e a morte?; O que fez vocé aceitar a insercdo em cuidados
paliativos? (Somente em casos de pacientes acompanhados pela equipe de
cuidados paliativos).

Considerando o contexto (ambiente hospitalar e falta de privacidade) no
gual a pesquisa foi realizada e buscando o conforto no momento da entrevista,

optou-se por ndo gravar as mesmas, sendo estas transcritas pela
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pesquisadora, mantendo a ideia central do entrevistado, com algumas falas na

integra.

Analise dos Dados

Para analise das entrevistas foi realizada analise de conteudo, que
segundo Padua (2005, p.98) consiste em “compreender criticamente o sentido
das comunicacgbes, seu conteaddo manifesto ou latente, as significacdes
explicitas ou ocultas”. A analise envolveu inicialmente a classificacdo e
organizacdo das informacdes coletadas e, posteriormente, o estabelecimento
das relacfes existentes entre os dados, ou seja, seus pontos de divergéncia,
pontos de convergéncia, tendéncias, regularidades, principios de causalidade e
possibilidades de generalizacao.

Em seguida a estas etapas, foram construidas categorias tematicas,
empregadas para estabelecer classificacbes, 0 que significa agrupar
elementos, idéias ou expressfes em torno de conceitos capazes de abranger
todos estes aspectos (Padua, 2005). As categorias foram denominadas:
tomada de decisdo, comunicacdo e sentimentos na experiéncia de adoecer,
em que foi possivel discutir os dados articulando-os a literatura cientifica, bem
como analisar comparativamente semelhancas e diferengas entre pacientes
inseridos em grupo controle e pacientes em cuidados paliativos conforme

protocolo do referido hospital.

Resultados e Discussées

Em seguida sdo apresentados os resultados das analises dispostos nas
categorias tematicas e as discussfes das informacdes a partir de articulacdes
com teorias referentes ao campo da psicologia da saude e hospitalar, dos
cuidados paliativos e da tanatologia.

Tomada de Decisao
Dos participantes, Maria, Lourdes, Ruan, José, Débora e Raimundo
estavam inseridos no protocolo de cuidados paliativos, enquanto Amanda,

Roberto e Guilherme deram continuidade aos tratamentos anteriores e foram
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considerados como em grupo controle pela equipe de cuidados paliativos,
sendo que somente o ultimo paciente optou por fazer parte deste grupo. Este
havia sido inserido inicialmente em cuidados paliativos quando estava
inconsciente, tendo a decisdo sido tomada por sua mulher e equipes
assistentes. ApOs retorno a consciéncia, referiu desejo de que fossem
realizadas todas as medidas de tratamento, inclusive as invasivas. Para
respeitar o desejo do paciente, a equipe de cuidados paliativos registrou em
seu prontudrio sua vontade e o inseriu em grupo controle.

Os que optaram por cuidados paliativos foram unanimes ao considerar a
qualidade de vida e a reducao de sofrimento as principais causas da insercao.
Janaina, mae de Ruan disse que “ndo tem muito o que fazer” e que entao
preferia ndo intubar, pois isto evitaria o sofrimento de seu filho. A mesma
colocou que algumas vezes olhava para 0 mesmo e sua expressado era de
sofrimento. Milena, filha de Lourdes referiu que “fazer parte dos cuidados
paliativos foi o encontro de uma oportunidade de ficar do lado dela [a m&e]”. Os
que optaram por manter as medidas invasivas tiveram também sua justificativa
em comum, sendo ela a expectativa pela cura.

A decisdo sobre medidas invasivas gerou davidas entre pacientes e
familiares. Dois exemplos se apresentaram em pacientes em cuidados
paliativos e um no grupo controle. No caso de Ana, esposa de Jos€, a mesma
relatou ambiguidade em aceitar que o marido passasse por nova quimioterapia,
afirmando que se fosse para “judiar” ou postergar a vida por alguns dias,
optaria por ndo realizar. Janaina, via como sua preocupacao atual a decisao
entre o desejo que o filho ndo fosse intubado novamente e 0 medo de que ele
sofresse. Por fim, Isabel, filha de Amanda disse que a familia ndo desejava que
ocorressem medidas invasivas, e que, caso a paciente precisasse ser intubada,
ndo saberia 0 que decidir. Esta Ultima paciente encontrava-se em grupo
controle, o que significa que as medidas invasivas seriam realizadas.

Neste ultimo caso, muitos aspectos estavam envolvidos em torno da
decisdo. A familia apresentava dificuldades emocionais, tanto na relacdo entre
irmaos quanto na relacdo com as perdas j4 ocorridas e luto antecipatorio.

Racionalmente as filhas compreendiam a filosofia dos cuidados paliativos e

57
Rev. SBPH vol.17 no.1, Rio de Janeiro — Jan./Jul. — 2014



Ff SBPH Leviski, B. L. & Langaro, F.

sobre a terminalidade, porém n&o conseguiam se apropriar disto, pois
emocionalmente ndo aceitavam a perda da méae, que era uma pessoa tao
central para todos. “A ajuda mais significativa que os profissionais da saude
podem dar a qualquer parente, crianca ou adulto, € partilhar seus sentimentos
antes que a morte chegue, deixando que enfrente estes sentimentos, racionais
ou ndo” (Mendes et al., 2009, p. 168).
Outra situagdo observada nas entrevistas foi no caso do recém nascido
Ruan, em que os pais haviam participado da conferéncia para a mudanca
terapéutica e desejavam que esta ocorresse, porém alguns medicos da equipe
assistencial tinham dificuldades em lidar com a possibilidade da perda, com
davidas sobre suas condutas, impedindo que a abordagem paliativista fosse
iniciada.
Surge entdo a decepcdo de quem, praticando com verdadeiro
fanatismo, uma fidelidade cega e irracional a técnica, repara
gue a técnica falha. Ja disse alguém, em linguagem vital, que a
parceria com a técnica muito tem de paixdo arrebatadora que,

embriagando os amantes, conduz fatalmente a infidelidade
com o passar do tempo (Santos, 2011, p. 121).

Neste contexto, cabe ao profissional rever suas condutas éticas e
trabalhar com suas questdes pessoais, para que estas ndo influenciem
negativamente na vida do paciente sob seus cuidados.

No relato da mée de Ruan, foi possivel perceber o qudo exaustivo foi
lidar com a dificuldade da equipe em admitir a terminalidade de um ser que
acabou de nascer. Muitas vezes decepcionando-se com a falta de liberdade
para decidir sobre aspectos que envolvam a qualidade de vida de seu filho.

Diante do exposto, observa-se que entre alguns fatores determinantes
para a tomada de decisdes quanto a mudanca de foco terapéutico e insercao
em protocolo de cuidados paliativos nos casos estudados estiveram:
dificuldades emocionais da familia frente a terminalidade, duvidas quanto ao
uso de procedimentos invasivos de tratamento e também dificuldades das
proprias equipes assistenciais em realizar a mudanca na abordagem dos
cuidados. Em todos estes aspectos, a tomada de decisdo esteve relacionada

com a comunicacdo entre equipe e paciente e familiar/cuidador, e, portanto,
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considera-se essencial que os profissionais desenvolvam mecanismos para o
aprimoramento da mesma.

A partir do exposto, avaliou-se que o fator determinante para a insergcéo
em cuidados paliativos em relagéo ao grupo controle foi a concordancia com a
mudanca de foco da cura para a qualidade de vida por parte do paciente e/ou
familiar/cuidador. De nove entrevistas realizadas, trés pacientes optaram pela
mudanca ou ndo de foco, sendo que dois estavam em cuidados paliativos. Os
demais tinham as condutas direcionadas pelo familiar/cuidador. Entre os
fatores determinantes para a concordancia da mudanca ou ndo do foco
terapéutico foram: o uso de medidas invasivas, a opcdo de nao falar sobre a
terminalidade, a troca de sentimentos com a familia, dificuldade emocional, luto
antecipatério e esperancga, sendo esta uUltima sinalizada de maneira diferente,
relacionada a cura nos pacientes de grupo controle e reducdo de sofrimento

em cuidados paliativos.

Comunicacéao

De seis pacientes em estado consciente, quatro haviam sido
comunicados sobre sua condicéo clinica, sendo trés deles acompanhados pela
equipe de em cuidados paliativos. Em alguns casos de ambos os grupos a
comunicacao inicial sobre os procedimentos técnicos e quadro clinico era
realizada com os familiares/cuidadores. A partir deste dialogo inicial, procedia-
se a avaliacao sobre o modo como as decisbes seriam compartilhadas também
com OS pacientes, nos casos em que O paciente estava consciente e em
condicOes adequadas para comunicacao.

Lourdes era a Unica paciente que sabia de seu quadro clinico, mas nao
tomava decisdes. Estas eram restritas as filhas, que preferiam que ocorresse
desta maneira. Assim como Lourdes, Maria (até 0 momento em que esteve
consciente), Raimundo e Guilherme também estavam cientes de seu quadro
clinico, porém estes trés tomavam decisdes juntamente com seus cuidadores,
guando solicitavam.

José e Amanda nado sabiam do real quadro clinico, sendo cada um
pertencente a um grupo. O primeiro sinalizou que tinha o desejo de ter
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conhecimento, porém a familia ndo quis tirar-lhe as esperancas. No segundo
caso, a familia considerou que a paciente era ansiosa demais, o que, segundo
Isabel, sua filha, dificultaria na continuidade do tratamento caso ela viesse
tomar conhecimento. Como resposta a isto, Amanda dizia que “entrou boa e
saird péssima” do hospital, pois entendia que estava internada por outros
motivos que ndo ameacassem sua vida. Neste sentido, o que muitas vezes
ocorre é gue o paciente “sabe mais do que o médico imagina que sabe. Trata-
se de um sentido a mais, de realismo vital, que a condigcdo de moribundo Ihe
confere. Por isso, espera do meédico realismo, conforto, acompanhamento
profissional” (Santos, 2011, p. 124). Devido ao estado de inconsciéncia, a
paciente Débora e Roberto ndo participavam das decisoes.

A falta de liberdade para tomada de decisdes foi possivel de ser
analisada a partir do primeiro contato, no momento da entrevista. Dos nove
pacientes, seis estavam conscientes. Destes, apenas dois responderam a
entrevista, sendo eles Raimundo e Guilherme. No momento da entrevista
ambos estavam em cuidados paliativos, posteriormente o segundo optou pela
mudanca de foco. No caso de Lourdes, José e Amanda os entrevistados
preferiram realizar a entrevista fora do quarto do paciente, mesmo quando
sugerido que fosse realizado na presenca dos mesmos.

Embora tenham referido queixas, os familiares e pacientes entrevistados
de ambos os grupos relataram boa comunicacdo com a equipe assistencial e
paliativista e acordo com os procedimentos técnicos de maneira geral. Pratica
gue condiz com as sugestbes literarias, “0 paciente competente e seus
familiares devem ser mantidos adequadamente informados, e suas duavidas
devem ser ouvidas e respondidas com informacdes precisas” (Lago, Devictor,
Piva, & Bergounioux, 2007, p. 114). Outros autores ressaltam a importancia da
comunicacao aberta em contexto hospitalar Associagdo Nacional de Cuidados
Paliativos - ANCP (2012), Pereira e Dias (2007), Filho, Costa e Guitierrez,
(2008). A comunicacdo é a base para a confianca na equipe. A conduta
tomada pela equipe assistencial e paliativista do hospital em foco respeitava a
decisdo da familia em ndo expor o real estado clinico ao paciente, desde que

este ndo questionasse. Era colocado de maneira transparente aos familiares o
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direito do paciente de saber sobre sua saude, para que nao fosse

caracterizada a “conspiracao do siléncio”.

Familias revelam que uma comunicag&o inconsistente recebida
das equipes cuidadoras é uma as suas maiores preocupacoes.
A falta de clareza e profundidade faz com que familiares
reportem dissabores e ansiedade pela forma com que seus
entes estdo sendo tratados (Filho et al., 2008, p. 90).

Um paciente em cuidados paliativos e outro em grupo controle
discordaram no comportamento da equipe assistencial. No caso de Amanda, o
médico apds cirurgia disse que “ndo tem mais o que fazer” e questionou se as
filnas gostariam de ver o intestino da méae, o que foi visto pela entrevistada
como uma atitude insensivel.

Mesmo sabendo da doenca, os familiares esperam que
ainda haja uma possibilidade de cura. Assim como ocorre
com o paciente, o familiar pode negar a possibilidade de
morte em um primeiro momento. Observa-se que, apesar
do familiar cuidador acompanhar a situacéo cotidiana do
paciente terminal, o diagndstico “nada a fazer” é dificil de
ser assimilado (Pereira & Dias, 2007, p. 58).

A equipe necessita desenvolver um olhar humanizado, de modo a
mensurar as palavras, perceber o paciente além de sua doenca e ouvir suas
angustias, sejam elas expressas verbalmente ou ndo. Nos cuidados paliativos,
busca-se reverter a condi¢cdo imaginada de que “ndo ha mais nada a fazer”,
desenvolvendo o olhar de que, se a cura ndo é possivel, o alivio de sintomas
gue melhorem a qualidade de vida sera essencial para o paciente, e que isto
deve ser priorizado até o final.

Para que esta comunicacao se torne possivel, o profissional necessita
perceber e aprender a lidar com suas emocgdes e sentimentos relacionados a
morte, de modo que no momento do contato com um paciente terminal, esteja
disponivel para estar e aprender com ele, além de confort4-lo quando sentir-se
inseguro. A teoria relata que alguns profissionais ndo estdo preparados, pois
estdo “evitando o contato verbal com os pacientes que vivenciam 0 processo
de morrer, afastando-se dos mesmos, por ndo saber trabalhar os sentimentos
que a situacao de morte iminente lhes desperta” (Araujo & Silva, 2007, p. 669).

Assim, € importante que estes profissionais recebam apoio
emocional da equipe, de maneira que haja espaco para
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compartilhar seus sentimentos, para que as emocdes, as
tensdes, as angustias e os conflitos possam ser tratados assim
gue surjam, e ndo cresgcam no siléncio e na obscuridade,
envenenando as almas e as relagdes (Santos, 2011, p. 147).

Somente através da verbalizacdo e elaboracdo dos sentimentos
envolvidos no processo do adoecimento que 0s pacientes e aqueles a sua
volta conseguirdo vivenciar o luto em vida e permitir a existéncia de uma boa

morte.

Sentimentos na Experiéncia do Adoecer

Sentimentos relacionados a nao aceitacdo ou aceitacdo obrigatoria da
morte, depressdo, decepcao com atitudes do familiar com o paciente ou do
paciente para com o familiar, esperanca e luto antecipatério estiveram
presentes no discurso de pacientes em grupo controle e em cuidados
paliativos.

José, segundo sua esposa, ndo aceitava a morte e nao falava sobre ela.
A mesma colocou que ele “sempre ta pra cima”, “ndo questiona”. Janaina e
Milena (em cuidados paliativos), Isabel e Guilherme (em grupo controle)
também colocaram que preferiam néo entrar em contato com a terminalidade.
“No século XX ha uma supressdo do luto, escondendo-se a manifestacao ou
até mesmo a vivéncia da dor. Ha uma exigéncia de controle, pois a sociedade
ndo suporta enfrentar os sinais da morte” (Kovacs, 2010, p. 40). No caso de
Isabel, a mesma trabalhava e tinha outras ocupacdes para ndo entrar em
contato com a possibilidade da perda. Guilherme colocou que passava a maior
parte do dia olhando para o nada, “pensando na morte da bezerra”, e que
ainda queria “atormentar” muita gente, principalmente sua “anja’ [sua
cuidadora]. Desejava ir para casa, onde receberia seus amigos e familiares.

A partir do diagnéstico, paciente e familia iniciam a elaboracdo da
doenca. Durante o percurso do adoecer, tendem a passar por cinco fases
conceituadas por Kubler-Ross (2011), sendo elas negacao, raiva, barganha,
depresséao e aceitacao.

Segundo Kibler-Ross (2011) negacao é apresentada por quase todos

que recebem o diagndstico de uma doenca grave. A primeira reagdo € nao
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entrar em contato com o real, negando as evidéncias impostas. Nos exemplos
citados acima, a escolha de ndo entrar em contato com a terminalidade pode
estar relacionada com este mecanismo, a0 mesmo tempo em que “da mesma
forma que o paciente em fase terminal ndo suporta encarar a morte o tempo
todo, o membro da familia ndo pode, nem deve, excluir todas as outras
relacdes para ficar exclusivamente ao lado do paciente” (Mendes et al., 2009,
p. 166), o que ndo € visto como negacdo, mas sim uma necessidade em dar
continuidade na rotina diaria e de manter o suporte para a permanéncia no
acompanhamento do tratamento.

Lourdes demonstrava-se preocupada e aflita, dizendo “ndo quero mais
nada’, ao mesmo tempo em que relatava seu desejo em voltar para casa.
Tinha medo de ficar sozinha e chorava com frequéncia. Isabel disse que a
paciente tinha pavor de soliddo e que atualmente estava desanimada, vendo o
lado negativo das coisas. A quarta fase relatada por Kibler-Ross (2011) € a
depressdao, que surge com o sentimento de perda. Nesta fase é importante que
haja espaco para a expressdo de sentimentos e ndo retirar o paciente deste
processo de luto, através do encorajamento e animo. O desanimo, a visao
negativa, a falta de esperanca e o choro apresentado por estes pacientes
podem demonstrar indicios de passagem por esta fase.

Raimundo colocou que “néo precisa mais”, referindo-se que alcancou
tudo o que almejava. Disse encarar com naturalidade a doenca que estava
tendo. A partir de seu discurso, € possivel que ele esteja passando pela ultima
fase caracterizada por Kubler-Ross (2011), a aceitacdo, a qual ocorre se o
paciente tiver recebido o tempo e apoio necessério para chegar a este estagio.
Por vezes, quando o paciente atinge este estagio, torna-se dificil para os
familiares, pois desejam que o mesmo continue a lutar por sua vida.

Como o contato com os pacientes e familiares foi pontual, afirmar o
periodo em que cada um estd vivenciando torna-se uma tarefa inviavel,
considerando a complexidade desta definicho. Sendo assim procurou-se
exemplificar através das falas expostas indicios destas fases. A vivéncia de

adoecer é subjetiva, considerando que cada sujeito possui uma forma de
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elaboracdo. Nem todos passam por todas as fases ou na mesma sequéncia, e
a maneira como as relacfes se estabelecem influenciara no processo.

Alguns significavam a aceitagcdo da doenca como uma obrigatoriedade,
como no caso de Solange, que colocou que “tem que aceitar”, compartilhando
que em alguns momentos se questionava “se ele vivera ou ndo, se ficara
normal ou ndo”. Disse que voltou a ter confianca a partir do momento que o
paciente voltou para o quarto. Como colocou Marcel, amigo de José, “O grande
drama do ser humano é a aceitacao”, neste caso, a esposa e 0 amigo estavam
conscientes da terminalidade do paciente, relatando que “é triste ver que ele
espera melhorar”. Esposa e colega relataram que néo retiravam a esperanca
do paciente, mas que também nao a alimentavam.

Das seis entrevistas realizadas com os cuidadores de paciente adulto,
apenas os familiares de Maria, inserida em cuidados paliativos, afirmaram que
a mesma recebeu espaco dos familiares para falar de seus sentimentos em
relacdo ao tratamento. A paciente relatava aos familiares que sentia medo,
algumas vezes falava sobre medo de dormir, mas néo relacionava diretamente
com a morte. Apés um tempo passou a relatar que estava assustada, deixando
de citar o medo. Milena relatou que procurava ser forte, ndo demonstrando
seus sentimentos a paciente. Nado conversava com a mesma sobre a situagao
vivenciada porque ndo queria incomoda-la. “A tendéncia € ocultarmos do
paciente nossos sentimentos, tentarmos manter um sorriso nos labios ou uma
alegria falsa no rosto, passivel de sumir mais cedo ou mais tarde” (Kubler-
Ross, 2011, p. 166).

Os pacientes entrevistados receberam 0 espaco para expor Seus
sentimentos e colocar sua visdo sobre a vida, a morte e sua doenca. Guilherme
colocou sua vivéncia como uma experiéncia nova e relatava estar sentindo-se
bem. Antes havia se resignado a doenca, imaginando ndo poder fazer nada a
respeito, o que o difere daqueles que aceitavam a morte. ApOs iniciar o
processo psicoterapéutico seu ponto de vista mudou, passando a ter planos e
tarefas a realizar.

O paciente sob Cuidados Paliativos deseja ser compreendido
como um ser humano que sofre porque, além da dor fisica,
possui conflitos existenciais e necessidades que os farmacos
ou os aparelhos de alta tecnologia ndo podem suprir. Assim,
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ademais de compartilhar seus medos e anseios relacionando-
se com seus pares, ele necessita sentir-se cuidado, amparado,
confortado e compreendido pelos profissionais da saulde
responsaveis por ele (ANCP, 2012, p. 49).

Estudos reforcam a importancia de compartilhar as emocdes Kovacs
(2010), Cesarini e Basile-Filho (2005); Santos (2011). Pelos relatos
apresentados, de maneira geral, percebe-se que a equipe de cuidados
paliativos tem trabalhado de maneira a possibilitar este espaco, porém, que a
equipe assistencial e familiares ndo estdo aptos a receber a demanda deste
tipo de paciente e acolhé-lo em sua doenca.

Os filhos de Maria compartilhavam suas angustias com os familiares, ja
Isabel relatou que as irmés se apoiavam, porém que ndo conversavam sobre a
doenca da mae e seus sentimentos em relacdo a situacdo vivenciada,
restringindo-se a conversas do cotidiano. “A familia que tem facilidade de
expressao de sentimentos; que demonstra suas reacoes frente a perda tera
uma melhor adaptacdo, enquanto isso aquela que ndo consegue a referida
integracao tera mais dificuldade” (Campos, 2009, p. 04). Bete e Rosana, filhas
de Débora compartilhavam sentimento de angustia e estresse. Relatavam que
guando se cuida de uma pessoa e percebe-se sua evolucdo € mais facil do que
guando ha somente involucdo, como no caso da paciente. Perguntavam-se se
a paciente entendia o que estava se passando, e acreditavam que sim, pois
percebiam uma tentativa de comunicacao através do olhar.

Milena podia contar com o seu marido para quando sentisse
necessidade de desabafar, assim como Janaina. A mesma relatou que o
marido e ela tentavam ser fortes, e que “caem juntos”. Além dele, contava com
0 apoio de sua filha de quatro anos, que se deparando com a situacao,
procurava conforta-la dizendo que seu irmao iria para casa, 0 que acabava
apresentando-se como mais uma dificuldade para Janaina, que nao sabia
como preparar sua filha para a morte de Ruan, pois nado tinha a intencéo de
tirar-lhe as esperancas. “A morte da mée, do pai ou de um irmao provoca uma
imensa dor; falar dessa morte ndo significa criar ou aumentar a dor; pelo
contrario, pode aliviar a criancga e facilitar a elaboracéo do luto” (Kovacs, 2010,
p. 49).
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Realizar uma conferéncia para abordagem em cuidados paliativos pode
proporcionar conflitos relacionados com a esperanca, podendo emergir a
desesperanca na equipe e na familia, dificultando o cuidado do paciente, assim
como a incapacidade de familia e paciente depararem-se com o estagio final
do paciente, conforme assinala Kibler-Ross (2011). Percebe-se, entretanto,
gue nos casos apresentados, a esperanca estava presente, diferindo no nivel
de intensidade.

Para Janaina, néo ter o diagnostico fechado do quadro clinico era visto
como angustiante. A mée colocava que “a ficha ndo caiu ainda”. Esta
indefinicho quanto ao estado atual interferia nos seus sentimentos de
esperanca e/ou expectativas quanto a evolucdo da doenca. Milena aproveitou
0 momento da entrevista para utilizar o choro como forma de desabafo,
relatando que sentia estar perdendo sua mae. A mesma sempre morou perto
de sua casa, e era dificil imaginar voltar sem ela. Relatou que tudo o que
viveram foi muito bonito e que gostaria que ela ficasse.

No caso da paciente Amanda, sua filha relatou que a paciente “voltou no
tempo” e estd “fora da casa”, pois relatava situacbes do passado como se
estivesse vivendo no momento. A filha relatou que participava das fantasias da
mae, e que aos poucos procurava separar o0 que era real e o que era fantasia.
As filhas de Débora colocaram que reduzir os medicamentos e colocar a sonda
gastrica foram os momentos de maior angustia e duvida. Nota-se que uma das
caracteristicas do luto em vida é a “ambivaléncia de sentimentos, medo de ver
o sofrimento e a decadéncia da pessoa amada e a impoténcia de muitas vezes
n&o poder fazer nada para aliviar seu sofrimento. E muito freqiiente a culpa e a
tentativa de reparacao” (Kovacs, 2010, p. 204).

Conforme apresentado nesta categoria, constatou-se que a maioria dos
familiares ndo possui conhecimento da visdo do paciente sobre a vivéncia de

adoecer.
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Consideracg0Oes Finais

O tema apresentado nesta pesquisa surgiu a partir da reflexdo das
pesquisadoras sobre desafios vivenciados dentro das praticas da psicologia
hospitalar, sendo eles o enfrentamento da morte e os cuidados com quem esta
morrendo. O contato com os pacientes e familiares possibilitou a construcéo e
desconstrucao de significados influenciados por este conceito, e espera-se que
0 mesmo ocorra aqueles que realizaram a leitura deste trabalho.

A reflexdo sobre as dificuldades de enfrentamento da morte até o
momento em que esta se apresenta na familia tornou-se possivel a partir dos
dados apresentados. Foi visto que para muitos a morte é carregada de
significados vinculados a punicéo, existindo na fantasia das pessoas como o
esqueleto que veste uma capa preta e carrega sua foice.

A partir deste estudo, percebeu-se a dificuldade de familiares e equipes
assistenciais em acolher o paciente em sua doenga, 0 que repercute na
elaboracdo da terminalidade para todos os envolvidos. Porém, evidenciou-se
gue o acompanhamento pela equipe de cuidados paliativos facilita o processo
de elaboracdo dos lutos do paciente e familiar/cuidador e alivio de sintomas.
Este trabalho teve como objetivo compreender a experiéncia de pacientes e
familiares no processo do adoecer, porém, conforme dados apresentados, este
objetivo foi parcialmente atingido, considerando a resisténcia dos familiares em
proporcionar aos doentes de ambos 0s grupos a escolha em compartilhar este
momento ou n&o.

Além disso, por meio das entrevistas, tornou-se evidente a necessidade
em desenvolver um olhar cada vez mais humanizado no contexto hospitalar,
autorizando que, quando necessario, a alta tecnologia seja colocada como
segundo plano e que a impossibilidade de cura ndo seja percebida como uma
derrota por parte dos profissionais. E preciso que exista empatia por parte da
equipe e dos familiares para que se permita a mudanca terapéutica. A forma
com que as relacdes familiares ocorrem, o luto antecipatério e a maneira que a
equipe se comunica sao fatores que influenciam na tomada de decisdo as
quais foram trabalhadas de maneira diferente entre os dois grupos, sendo

facilitado para os que pertenciam ao grupo de cuidados paliativos.
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N&o permitir que o paciente tome decisbes que envolvem sua prépria
vida foi evidenciado na fala de familiares entrevistados dos dois grupos.
Acreditavam esta ser uma maneira de proteger o enfermo, optando em néao
falar sobre a morte préxima. Porém, conforme pontuado, mesmo que néo seja
dito, o paciente sabe 0 que esta se passando. Faz-se necessario compreender
0s motivos que levam os familiares a omitir certas informacdes do paciente,
analisando o contexto a qual estes fazem parte.

Alguns aspectos percebidos ao longo da pesquisa em ambos os grupos
foram a espiritualidade como fonte de enfrentamento, a importancia de
preparacdo dos cuidadores neste contexto e o desejo dos pacientes em
retornar para casa, porém estes assuntos ndo foram detalhados no
desenvolvimento do artigo para evitar a mudanca de foco.

O conceito de cuidados paliativos € novo e ainda tém muito a
desenvolver. Esta abordagem direciona-se ao oposto do que era (e por vezes
ainda é) ensinado como funcdo da medicina, ou seja, a cura a qualquer custo,
e por conta disto tem sofrido desconfiangas que impossibilitam o avango para o
seu principal objetivo, a qualidade de vida. Os profissionais que decidem
trabalhar nesta area necessitam de desenvolvimento técnico e emocional de

maneira a acolher o paciente e familiar/cuidador em sua totalidade.
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