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Os que nascem estao destinados a morrer,

0s que morrem, a ser vivificados ...

N&o penses que a tua sepultura é o teu refugio,
pois sem o teu consentimento foste reformado,
sem o teu consentimento foste nascido,

sem o teu consentimento foste feito morrer e

sem o teu consentimento te sera exigido prestar contas.
(Bonder N. 2005. A arte de se salvar)
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RESUMO

A assisténcia aos enfermos no passado consistiu em tratar e curar, de onde se originou a
classificacdo em curaveis e ndo curaveis, deixando estes ultimos sem possibilidade de
assisténcia. Recentemente, estes pacientes sdo considerados cuidaveis, porque estdo fora de
possibilidade terapéutica e vivenciam a proximidade e a certeza da morte iminente. A
percepcdo de cuidadores, estudantes e profissionais de saude sobre cuidados paliativos foi o
tema central do presente estudo, subdividida em trés artigos. No primeiro, sob titulo Cuidados
Paliativos em pacientes fora de possibilidade terapéutica, procedeu-se a revisdo opinativa da
literatura, com proposito analitico, de abrangéncia temética, com fungdo histdrica, adotando-
se abordagem critica para resgatar a construcéo histérica do conceito de cuidados paliativos,
assim como apreciar 0s aspectos necessarios a formacdo dos profissionais, voltados para a
paliagdo. No segundo artigo, sob titulo Tematicas propostas para intervencdo educativa em
cuidados paliativos, foram descritos os resultados de estudo prospectivo, observacional,
qualitativo com analise de contetdo do discurso por associacdo de palavras, adotando como
categorias tematicas aceitacdo, cuidado, finitude e sofrimento e, como temas indutores,
doenca cronica, paciente terminal, paciente fora de possibilidade terapéutica e morte. Foram
incluidos todos os 290 estudantes matriculados e cursando segundo ou terceiro periodo de
Enfermagem, Fisioterapia, Fonoaudiologia, Medicina, Terapia Ocupacional, Psicologia ou
Servico Social, na Universidade Federal de Pernambuco, em 2009, independente de sexo e
idade, profissbes previstas como integrantes de equipe de cuidados paliativos. Observou-se,
nas quatro categorias analisadas, que os estudantes tinham uma viséo restrita sobre o processo
salide-doenca, com perspectiva reducionista e mecanicista, 0 que sugeriu a necessidade da
construcdo de um saber interdisciplinar. No terceiro artigo, sob titulo Cuidados Paliativos em
pacientes fora de possibilidade terapéutica: um desafio para profissionais de saude e
cuidadores, realizou-se pesquisa analitico-descritiva, com a participacdo de cinco pais ou
responsaveis por criangas/adolescentes diagnosticadas como fora de possibilidade terapéutica,
acompanhadas no Centro de Onco-Hematologia Pediatrica do Hospital Universitario Oswaldo
Cruz da Universidade de Pernambuco, e 25 profissionais de salde de nivel superior, com
experiéncia de no minimo cinco anos de atividades nesse Servico, no periodo de janeiro a
junho de 2009. Os participantes foram submetidos a entrevista semi-estruturada, composta
por questdes norteadoras quanto aos cuidados paliativos com pacientes fora de possibilidade
terapéutica, tomando como elementos relacionais a) sentimento: condicdo de compreensdo e
de enfrentamento emocional desse cuidado; b) atitudes: condicdo de manejo das situacdes
geradas durante o cuidado, e c) conhecimento e crenca: saberes técnicos, instrumentais,
tedricos e emocionais, bem como conviccdes espirituais sobre as situacdes e o proprio cuidar.
Foi evidenciado que a impoténcia e os efeitos sobre o narcisismo afetaram mais 0s
profissionais de salde, enquanto que os cuidadores afligiam-se principalmente com
idealizacdo dos profissionais do hospital, gratiddo ao minimo oferecido, diversas orfandades e
resignacdo com relacdo a ignorancia sobre a real gravidade da doenca, suas consequéncias e
os cuidados a serem exercidos. Ao final, concluiu-se que estudantes, cuidadores e
profissionais de saude compartilham o sofrimento oriundo da falta de preparo para o
enfrentamento da morte e ainda ndo percebem a possibilidade de mitiga-lo pelo dialogo
franco sobre sentimentos ao cuidar do paciente fora de possibilidade terapéutica.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Doente terminal. Educacdo Superior. Pesquisa

qualitativa.



ABSTRACT

The assistance to sick patients, in the past, consisted on treating and cure, which originated
the classification of curable and not curable patients, leaving the latter without the possibility
of assistance. Recently, these patients are considered passible of care, because they are out of
therapeutic possibilities and experience the proximity and certainty of imminent death. The
perception of caregivers, students and health professionals about palliative care was the
central theme of this study, subdivided into three articles. The first one, entitled Palliative
care in patients out of therapeutic possibility, was carried out an opinionated review of the
literature, with analytical purpose, topics coverage, historical function, adopting a critical
approach to disclose the historical construction of the palliative care concept, as well as to
address the necessary issues for professional training focused on palliation. The second
article, under the title Proposal themes for educational intervention in palliative care,
described the results of a prospective, observational, qualitative study with discourse content
analysis by words association, taking as thematic categories acceptance, care, finitude and
suffering, and as inductor themes, chronic illness, terminal patient, patient out of therapeutic
possibility and death. All 290 students, enrolled and attending a second or third semester of
Medicine, Nursing, Occupational Therapy, Phonoaudiology, Physiotherapy, Psychology or
Social Work at the Federal University of Pernambuco, in 2009, were included, regardless of
gender and age, professions provided as members of the palliative care team. It was observed,
in the four studied categories, that the students have demonstrated a poor view on health-
disease process, with a reductionist and mechanistic perspective, which disclosed the
necessity to develop an interdisciplinary knowledge. The third article, entitled Palliative care
for patients out of therapeutic possibility: a challenge for health professionals and caregivers,
an analytical-descriptive study was performed, enrolling five parents or guardians of child or
adolescent patients diagnosed as out of therapeutic possibility, accompanied at the Center for
Pediatric Onco-Hematology, Hospital Oswaldo Cruz, University of Pernambuco, and 25
health professionals at senior level with experience of at least five years activities at the
Center, from January to June 2009. The participants underwent a semistructured interview,
consisting of leading questions regarding palliative care for patients out of therapeutic
possibility, taking as relational elements: a) feelings: the condition of understanding and
emotional coping with this care, b) attitudes: managing condition of situations generated
during care, and ¢) knowledge and belief: technical, instrumental, theoretical and emotional
skills, as well as spiritual believes about the situations and the proper care. There were
evidences that impotence and the effects on narcissism most affected health professional,
while the caregivers were primarily affected by the idealization of health staff, offered
gratitude to a minimum, various orphaned and resignation related to ignorance about the real
severity of the disease, its consequences and care to be delivered. Finally, we concluded that
students, caregivers and health professionals sheared suffering derived from lack of learning
for coping with death and they still not identify the opportunity to mitigate it by honest
dialogue about their feelings, while caring for patient out of therapeutic possibility.

Keywords: Palliative care. Terminal patient. Superior Education. Qualitative research.
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BUSHATSKY, M. Pacientes fora de possibilidade terapéutica: percepcdes de cuidadores, estudantes e profissionais de saude
diante da finitude e de cuidados paliativos Apresentagdo

APRESENTACAO

O antagonismo entre saude e doenca associa-se aquele referente a vida e morte, mas
raramente ao bindmio cura/cuidados. A razdo desse contrassenso parece ser a construcao de
valores de nossa sociedade. A Revolucdo Industrial, despertando o interesse dos homens para
a producdo de bens e capital, gerou novas demandas, tanto materiais, pela grande
disponibilidade de produtos, quanto intelectuais, pelo despertar de desejos de melhor padréo
de vida, nascidos da mobilidade social'. Essa busca pelo melhor padréo de vida despertou
também o retorno ao culto do belo e do perfeito, escondendo outros padrdes®.

Ao prestar assisténcia aos doentes, desde hd muito, eles sdo classificados como
curaveis ou nao curaveis. SO recentemente essa classificacdo passou a distinguir doentes
curaveis de doentes cuidaveis, ou seja, aqueles fora de possibilidade terapéutica, que
vivenciam a proximidade e a certeza da morte iminente, independente da doenca que 0s
acomete. Esse € o tema central da presente tese.

Pacientes fora de possibilidade terapéutica (PFPT), mais frequentemente, séo
acometidos pelo cancer, responsavel por cerca de 10 milhdes de mortes, anualmente, no
mundo, considerado uma das principais enfermidades na agenda global de salde. Apesar
disso, seu controle ainda estd muito centrado no diagnostico e no tratamento, em detrimento
de uma assisténcia holistica ao doente e a sua familia. Por esse motivo, coube ao Instituto
Nacional do Cancer (INCA) do Ministério da Saude preconizar a necessidade de ampliar o
foco das acgdes e servicos relativos a esta entidade nosoldgica, o0 que envolve a reorganizacédo
do sistema publico de salde, através do treinamento de equipes profissionais para cuidados
paliativos, do desenvolvimento de pesquisas e da melhoria dos processos de informagao®.

Prestar cuidados paliativos (CP) consiste “no cuidado total e ativo de pacientes cuja
doenca ndo é mais passivel de tratamento curativo e cujo controle de sintomas, bem como a
assisténcia psicoldgica, social e espiritual, objetiva uma melhoria na qualidade de vida™*.
Prestar cuidados paliativos €, em linhas gerais, respeitar a dignidade humana, até que a vida se
esgote. Exige muito mais do que o dominio de técnicas; requer uma mudanca no paradigma

de que as Ciéncias da Saude devem manter a vida, mudando para que a assisténcia a saude se

WHO*, 1990, p. 11
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prolongue até a morte, mantendo qualidade e eficiéncia, quando os procedimentos de cura ja
ndo sdo eficazes.

Acompanhando o movimento mundial de respeito a dignidade humana, o Projeto
denominado Expande foi uma estratégia criada pelo Instituto Nacional do Céancer (INCA)
visando a ampliacdo da assisténcia oncolégica no Brasil, pela implantacdo de servicos
assistenciais que integrassem os diversos tipos de recursos necessarios a atencao oncologica
de alta complexidade em hospitais gerais. O Projeto obedece as diretrizes da Portaria GM/MS
n°. 3.535, publicada no Diario Oficial em 02/09/98 (republicada em 12/10/98)°, que foi criada
para responder aos desafios da estruturacdo da Rede Assistencial de Alta Complexidade em
Oncologia no Brasil. Esta Portaria, pioneira ao estabelecer requisitos de garantia ao
atendimento integral do doente com cancer e parametros para o planejamento da assisténcia
oncoldgica, foi revogada pela Portaria GM/MS n°. 2.439, que instituiu a Politica Nacional de
Atencdo Oncoldgica: Promocdo, Prevencdo, Diagndstico, Tratamento, Reabilitacdo e
Cuidados Paliativos, a ser implantada em todas as unidades federadas, respeitadas as
competéncias das trés esferas de gestdo®.

No mesmo ano de 2005, foi instituida a Portaria SAS/MS n°. 741, da Secretaria de
Atencdo a Saude (SAS) que define as Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em
Oncologia, denominados Centros de Alta Complexidade em Oncologia (CACON), o que
deixou perceber a necessidade de qualificar profissionais que trabalhassem direta ou
indiretamente com situacGes de assisténcia a perdas, luto, cronicidade, separacdo e morte,
ampliando suas habilidades no manejo destas situacGes a partir de um conjunto de
conhecimentos interdisciplinares que possibilitassem refletir sobre os varios niveis em que se
processa a interacao assisténcia médica, de enfermagem e de profissdes afins aos pacientes
oncolégicos’.

Desde 1998, quando da publicacdo do primeiro instrumento normativo, admitia-se que
essa qualificacdo pudesse ser efetivada pela insercdo de uma intervencdo educativa desde
cedo na fase de graduacdo de estudantes cujas profissdes teriam os hospitais por campo de
trabalho, contemplando a ampliacdo e o aprofundamento de novos conhecimentos, técnicas e
sensibilizacdo da tematica de cuidados paliativos, de modo a capacitar os futuros profissionais
para lidar com pacientes acometidos de doenca crénica em fase terminal. No entanto,
decorridos mais de 10 anos, o exercicio profissional com pacientes em fase terminal tem
mostrado que pouco se avangou e este fato serviu de questionamento motivador para a

realizacdo deste estudo.
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A atitude profissional é fortemente influenciada pelas experiéncias vivenciadas
durante a formacdo, e ndo é mais possivel que o ensino ainda seja tratado de forma mecénica,
ou mesmo tecnicista. O que se espera é que a formacdo na &rea de salde, em especial
daqueles que lidam diretamente com o ser humano, suas dores e sofrimentos, ou seja, dos
profissionais de salde, enfatize as atitudes humanistas de participacdo e reflexdo, de
especialidade critica, de olhar com humanidade o sofrimento do outro.

A mudanca atitudinal® dos futuros profissionais na assisténcia a pacientes com
doencas cronicas é ainda mais relevante considerando que estes pacientes habitualmente sdo
encaminhados para suas casas sem a assisténcia necessaria ao controle da dor e de outros
sintomas, uma vez que, em Pernambuco e em varios Estados da Federacdo, poucas sdo as
instituicbes credenciadas pelo Sistema Unico de Saude para prestar assisténcia a PFPT, que
necessitem de CP disponibilizando pessoal qualificado®.

Em nenhuma hipotese, a impossibilidade de cura deve justificar a auséncia de
cuidados. Pensar na possibilidade de interromper um tratamento, por ndo estar trazendo
beneficios ao paciente, levanta diversas questdes, ja que pode até prolongar seu sofrimento, e
os profissionais de saude devem estar preparados para este tipo de situacdo. Para tal, é
necessario ampliar o foco das acdes. O que se deve ¢é adotar outras condutas para minimizar o
sofrimento desses pacientes e familiares que padecem com os transtornos da progressao da
doenca. Surge entdo a possibilidade da insercdo da tematica paciente fora de possibilidade
terapéutica e de cuidados paliativos nos cursos de graduagdo, 0 que exige um diagnostico
situacional para orientar o direcionamento dos temas a serem abordados, aumentando a
probabilidade de se alcancar uma formacéo construida a partir da informacéo cujos contetudos
sejam pertinentes a esta nova realidade.

A associacdo do levantamento da literatura a vivéncia da assisténcia a PFPT provocou
0S seguintes questionamentos: a) como se deu a construcdo historica dos CP a PFPT?; b)
considerando as profissdes previstas na equipe de CP, qual a percep¢do de estudantes de
graduacdo acerca de PFPT?; c) quais as percepcOes despertadas em profissionais de saude e
cuidadores, pela vivéncia de CP em PFPT?

Para atender a esses questionamentos, esta tese esta composta por um breve referencial
tedrico e trés artigos. No primeiro, sob titulo Cuidados Paliativos em pacientes fora de
possibilidade terapéutica, resgatou-se a construcdo historica do conceito de cuidados
paliativos, assim como foram abordados o0s aspectos necessarios a formagdo dos profissionais

voltados para essa atividade, especialmente quando os pacientes séo jovens.
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No segundo artigo, sob titulo Temaéticas propostas para intervencao educativa em
cuidados paliativos, foram apresentados os resultados de um estudo envolvendo 290 alunos
universitarios de cursos de Ciéncias da Saude, Ciéncias Humanas e Ciéncias Sociais cujo
campo de trabalho deveré ser hospitalar.

No terceiro artigo, sob titulo Cuidados Paliativos em pacientes fora de possibilidade
terapéutica: um desafio para profissionais de salde e cuidadores, procedeu-se a analise de
contetdo do discurso desses profissionais e dos cuidadores de criangas e adolescentes com
cancer, fora de possibilidade terapéutica, empregando a analise tematica de Bardin, no intuito
de compreender percepgoes, valores e verdades desses atores sociais.

Por fim, foram apresentadas as consideragdes finais sobre o tema, enfeixando 0s
achados das duas pesquisas, para propor as tematicas centrais da implantacdo de um programa
de educacdo voltada para o cuidado paliativo a pacientes fora de possibilidade terapéutica e
inserida nos curriculos de cursos de saude, contemplando olhares, verdades e percepcfes de
profissionais de saide e cuidadores como forma de melhor adequar o pensar dos jovens
estudantes a realidade da vivéncia desses cuidados.

A tese se destina a obtencdo do titulo de doutor em Saude da Crianca e do Adolescente
pela aluna Magaly Bushatsky, orientanda de Prof. Dr. Emanuel Savio Cavalcanti Sarinho e
co-orientanda da Prof®. Dr? Luciane Soares de Lima. O estudo se insere na area de
concentracdo de Educacdo em Saude, linha de pesquisa de Métodos Qualitativos Aplicados a

Ciéncia da Saude.
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Nas Ultimas décadas, a associacdo entre modificacbes socioecondmicas, sOcio-
demograficas e desenvolvimento cientifico e tecnolégico na area de salde promoveu aumento
da esperanca de vida. A consequéncia da longevidade é um nimero crescente de pessoas
acometidas por doencas cronicas e cancer, afetando de maneira expressiva 0 padrédo
epidemioldgico. Com a evolucdo da medicina, os cuidados no final da vida passaram a ser
realizados em ambiente impessoal, pois o paciente se vé cercado de pessoas estranhas,
monitorizado por aparelhos eletronicos e submetido a procedimentos invasivos, 0 que se

denomina “medicalizacdo da morte™".

Cabe uma reflexdo sobre essa medicalizacdo. Por que, quanto mais se avanga na
ciéncia, 0 temor e a negacdo a morte se exacerbam? Talvez porque morrer € triste, solitario,
mecanico e desumano?, do que nasce a procura do aprender a cuidar de pacientes com
doencas cronicas em fase terminal e consequentemente com as perdas. Da consciéncia sobre a
finitude do homem, surgem os cuidados paliativos (CP), uma mudanca de paradigma, a opgéo
fundamental para melhora da qualidade de vida do paciente e de sua familia. Estes cuidados
se caracterizam pelo conjunto de atos profissionais que tém como objetivo o controle de
sintomas do corpo, da mente, do espirito e do social que afligem o homem quando a morte se

aproxima®.

Os CP comecam quando o paciente é informado que o tratamento ndo é possivel, bem
Ccomo que a cura e o controle ndo estdo mais ao seu alcance. Por conseguinte, implica dizer
que, em CP, a cura ndo é prioritaria, mas sim a preocupacao em cuidar do paciente de forma
adequada, até o fim da vida, reduzindo seu sofrimento. Esses pressupostos e o conceito de CP
tiveram sua origem no Movimento Hospice, na Inglaterra, em 1967, organizado por Cicely
Saunders e seus assistentes, que associaram o cuidar a dois elementos fundamentais: o
controle efetivo da dor e o cuidado com as dimensdes psicoldgicas, sociais e espirituais de

pacientes e suas familias®.

A abrangéncia dos CP fez com que houvesse a preocupacdo na adequacdo das

denominacgGes pelas quais seriam conhecidos, do que derivaram as escolhas hospice, cuidados

2 Clark?, 2002, p. 905
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e paliativos, palavras de origem latina. Hospice origina-se de hospes, significando estranho,
anfitrido, como também de hospitale, que quer dizer amigavel, ou seja, 0 que da boas vindas
ao estranho, e evolui para o significado de hospitalidade. J& o termo palliare significa
proteger, amparar, cobrir, abrigar, apontando para a perspectiva de cuidar e ndo somente
curar’. A palavra cuidado deriva do latim cogitare, que significa imaginar, pensar, meditar;
cogitar, idear, refletir, tratar e investigar. Todavia, diferente dos dois outros termos, o
significado de cuidar varia conforme se esteja falando de um ato, uma a¢do, uma atitude ou
uma forma de agir. O ato de cuidar é complexo, € uma arte, é um valor, abrange ndo s6 0s

grandes aspectos como as pequenas coisas do cotidiano®.

A partir da difusdo da pratica e dos resultados exitosos dos CP, iniciados em 1967,
com Cicely Saunders, houve a necessidade, notadamente nos paises desenvolvidos, de
normatizar e legislar quanto & implementacio e & organizacéo desses cuidados®. Em 1984, foi
organizado o International Hospice Institute (IHI), para treinar médicos no controle de
sintomas das doencas terminais®. Em 1988, especialistas de 14 paises fundam a European
Association for Palliative Care, a quem coube interceder junto ao Conselho Europeu, a partir
de 1991, para que apelasse aos paises da Comunidade Européia para valorizarem e

implementarem CP como protecio da dignidade da pessoa humana na fase terminal de vida'.

Em 1990, a Organizacdo Mundial de Saiude (OMS) conceituou CP como cuidados
ativos e totais aos pacientes, com o objetivo de lhes propiciar a melhor qualidade de vida
possivel, quando a doenca nédo responde aos tratamentos curativos e a prioridade passa a ser o
controle da dor e de outros sintomas (psicolégicos, sociais e espirituais), por abordagem
multidisciplinar, destinados ao paciente, a familia e & comunidade®. A Associacdo Canadense
de Cuidados Paliativos, em 1995, conceituou CP como uma filosofia do cuidar que combina
terapias ativas e visa ao conforto e ao suporte individual e familiar de quem tem doenca
crbnica, admitindo como foco o atendimento das necessidades biopsicossociais e espirituais

da pessoa, ou seja, valores e necessidades individuais®.

Em 1995, o programa do IHI foi expandido, enfatizando o aspecto educacional, do que
derivou a modificacdo da denominacdo para International Hospice Institute and College
(IHI&C) para incentivar mundialmente a formacdo de novos grupos de CP, estimulando o uso

de recursos, culturas e tradicdes locais, sem impor modelos®.

23



BUSHATSKY, M. Pacientes fora de possibilidade terapéutica: percepcdes de cuidadores, estudantes e profissionais de saude

diante da finitude e de cuidados paliativos Referencial Tedrico
-

Na Franca, foi aprovada a Lei n° 99.477, de 09 de junho de 1999, que reconheceu o
direito dos doentes terminais “em ter acesso a cuidados paliativos e a acompanhamento™®®;
determinou as instituicées a obrigacdo de organizar a provisdo de CP no seu &mbito®;
explicitou o contexto de estruturas de cuidados alternativos a hospitalizacdo®, bem como
determinou a necessidade de formar profissionais da salide nesta area e incentivou a formagéo
de voluntariado™. Essa legislacio serviu de base para que outros paises também

normatizassem CP.

Acompanhando o novo paradigma do cuidar de PFPT, no Brasil, na década de 1980,
surgiram os primeiros servi¢cos de CP, mas apenas em outubro de 1997 foi fundada, em Sao
Paulo, a Associagdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP), com o intuito de divulgar tal
pratica, formar profissionais de saude e agregar servi¢os existentes e os profissionais em
atuacdo, para otimizar a assisténcia, tomando por base os estatutos da European Association
for Palliative Care’. Esse movimento voltado para cuidados paliativos esteve, por longos
anos, restrito as atividades da ABCP, enquanto que o Ministério da Saude interessava-se pela

humanizacao do atendimento.

O inicio do processo de humanizacdo da saude, no Brasil, surgiu atraves das politicas
publicas estabelecidas no Programa Nacional de Humanizagdo dos Servicos de Salde,
lancado em maio de 2000, com proposta de reduzir as dificuldades encontradas durante o
tratamento, favorecer a comunicacdo entre o profissional, 0 usuario, o paciente e a familia,

diante da fragilidade emocional do paciente™*.

O enfoque na humanizacéo diz respeito a atengdo integral voltada para o individuo e a
familia, por meio de equipes multidisciplinares, no ambito das unidades de salde, no
domicilio e na prépria comunidade. Humanizar o cuidar é dar qualidade a relacdo profissional
da saude-paciente, mesmo porque “o ato técnico, por definicdo, elimina a dignidade ética da
palavra, pois esta € necessariamente pessoal, subjetiva e precisa ser reconhecida na palavra
do outro”*?. Desta forma, com o cuidado humanizado, balizado por autonomia, beneficéncia,
ndo-maleficéncia e justica/equidade, se pretende facilitar que a pessoa, que se encontra

vulneravel, enfrente positivamente seus desafios.

® Lei n°. 99.477°, de 09 de junho de 1999, Art. L1°B
® Lei n°. 99.477°, de 09 de junho de 1999, Art. 7

¢ Lei n°. 99.477°, de 09 de junho de 1999, Art. 10

® Brasil'?, 2000, p. 3
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A vivéncia da humanizagdo deixou perceber que oferecer atendimento humanizado
ndo requer, necessariamente, dedicar mais tempo ao paciente. Pode ser dado um atendimento
com qualidade humana superior, ocupando o tempo de forma eficaz, pois dificilmente se pode
dispor do tempo que se deseja para atender a um paciente. Por isso, 0S pequenos momentos
devem ser bem aproveitados para que se possa melhorar a assisténcia e, conseguintemente,

individualizar o cuidado®®, fato especialmente importante em cuidados paliativos.

Embora as politicas publicas tenham auxiliado na instituicdo dos CP para a populacéo
em geral, por si s4, ndo eram garantia de que eles estavam sendo prestados nesse contexto,
porque o paliar exige a humanizacéo do cuidado, a qual inclui a comunicacéo e o respeito as
pessoas, alvo dos cuidados. A comunicacdo entre profissionais de salde e pacientes deve ser
franca, permitindo que o tratamento seja discutido entre todos os envolvidos, uma vez que a
assisténcia ao Ultimo periodo da vida deve estar voltada para a totalidade biopsicossocial-
espiritual do doente e de seus familiares. Além disso, 0 respeito ao paciente oferece uma
oportunidade especial de crescimento individual para os cuidadores, ao aprenderem a

valorizar os desejos dos doentes e de seus familiares™.

Como os CP ndo haviam sido normatizados, permaneceram isolados do contexto do
cuidar e da propria humanizacdo da assisténcia hospitalar. Apesar dos esforgos desenvolvidos
pelos profissionais de satde, apenas em 03 de janeiro de 2002, o Ministério da Saude instituiu
0 Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos, no ambito do Sistema
Unico de Satde, pela Portaria GM/MS n°. 19%°. No Art. 1°, determinou que as acdes devessem
estar voltadas para a assisténcia as pessoas acometidas por dor crénica ou aguda, a
explicitacdo da importancia dos CP, da necessidade de sensibilizar e treinar profissionais de
salde para uma abordagem adequada a esses pacientes, conscientizando-os, bem como a
populacdo, da dor como problema de satde publica, dadas suas repercussdes psicossociais e

econémicas®®.

Ainda que a Portaria do Ministério da Satde® tenha representado um avanco em
direcdo aos CP, posto que cuidar de um doente em fase terminal implica considerar fatores de
grande complexidade, fato este que adquire particular relevancia na proximidade da morte,
era necessario incluir pacientes com cancer. Essa inclusdo reforcaria a idéia de que todo ser
humano possui um valor incalculavel e ndo € inferior em qualquer fase da vida. Era preciso

incluir o processo de morrer na humanizagéo.
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A Portaria GM/MS n°. 2.439%, ao instituir a Politica Nacional de Atengdo Oncolégica,
e a Portaria SAS/MS n°. 741", criando as Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em
Oncologia (UNACON) e os Centros de Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON), ensejaram as condigdes para essa humanizagdo. Foi reconhecida a necessidade de
qualificar profissionais que trabalhassem direta ou indiretamente com situacoes de assisténcia
a perdas, luto, cronicidade, separacdo e morte, ampliando suas habilidades no manejo dessas
situacOes a partir de um conjunto de conhecimentos interdisciplinares que possibilitassem
refletir sobre os véarios niveis em que se processa a interacdo assisténcia médica, de

enfermagem e de profissdes afins aos pacientes oncolégicos™.

A anélise detalhada do texto da Portaria GM/MS n°. 2.439% nos fez perceber dois
aspectos complementares e igualmente importantes: a relagdo entre a formacdo académica e
os CP a PFPT, quando se refere ao conjunto de conhecimentos interdisciplinares e as
habilidades no manejo das situacdes relacionadas aos PFPT nos niveis médico, de
enfermagem e de profissdes afins, bem como as nuances que permeiam os dialogos, casuais
ou terapéuticos, entre profissionais de saude, pacientes e familiares, ao mencionar as

interacdes.

Quanto a formagéo académica, considerou-se que o profissional necessita estar apto a
desempenhar seu papel, com maturidade pessoal e profissional. A maturidade pessoal
representa o fruto das relaces humanas, familiares, desenvolvidas desde o nascimento, e a
maturidade profissional encontra-se atrelada aos contelidos procedimentais'®’ e atitudinais?,
adquiridos a partir da estruturacdo das interacBes educativas’®. Esta completude de
aprendizado, vinculada a condicdo humana, deve ser transformada e incorporada a vida de
cada pessoa. Desta forma, o profissional de saide alcancara o objetivo maior, que é o cuidado

do paciente com efetividade, se tiver o que Morin'® denominou cabeca bem feita.

No entanto, em CP, o termo profissional de salde é por demais abrangente, porque
esses cuidados exigem equipe multidisciplinar. Nessa linha de raciocinio e admitindo que
prestar cuidados paliativos €, em linhas gerais, respeitar a dignidade humana, até que a vida se
esgote, exigindo muito mais do que o dominio de técnicas; buscou-se investigar como CP

eram percebidos por estudantes que poderdo integrar a equipe de CP. As caracteristicas de

f Segundo Zabala®® (1998), os contetidos procedimentais s&0 um conjunto de aces ordenadas e com um fim, quer dizer,
dirigidas para a realizacdo de um objetivo, tais como: ler, desenhar, observar, calcular, classificar, traduzir, recortar, saltar,
inferir, espetar, etc..

9 Conteldos atitudinais sdo tendéncias ou predisposic@es relativamente estaveis das pessoas para atuar de certa maneira. Sa0
a forma como cada pessoa realiza sua conduta, de acordo com valores determinados. Assim, sdo exemplos de atitudes:
cooperar com o grupo, ajudar os colegas, respeitar o meio ambiente, participar das tarefas escolares, etc.. (Zabala®®, 1998)
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esses estudantes perceberem o dever de manter uma assisténcia a salde prolongada até a
morte, com qualidade e eficiéncia, quando os procedimentos de cura ja ndo sdo eficazes

representaria a cabeca bem feita'®, a que a Portaria GM/MS n°. 2.439'° faz referéncia indireta.

Desde 1998, quando da publicacdo do primeiro instrumento normativo®, admitia-se
que essa qualificacdo pudesse ser efetivada pela insercdo de uma intervencao educativa, desde
cedo na fase de graduacdo de estudantes cujas profissdes poderiam ter os hospitais por campo
de trabalho, contemplando a ampliacdo e o aprofundamento de novos conhecimentos, técnicas
e sensibilizacdo da tematica de cuidados paliativos, de modo a capacitar os futuros
profissionais para lidar com pacientes acometidos de doenca cronica em fase terminal. No
entanto, decorridos mais de 10 anos, o exercicio profissional com pacientes em fase terminal
tem mostrado que pouco se avangou e este fato serviu de questionamento motivador para a

realizacdo deste estudo.

Quanto as nuances que permeiam os dialogos entre profissionais de saude, pacientes e
familiares, ha que considerar o impacto emocional na equipe de salde, que vai desde a
instabilidade emocional até o paternalismo terapéutico, e se interpGe a comunicacdo, ao
tratamento de sintomas e ao apoio emocional, ferramentas bésicas para os CP*. A qualidade
da comunicacao entre a equipe de saude-paciente e familiares, com a proximidade da morte,
pode determinar positivamente a tomada de decisfes coerentes e apropriadas, contribuindo
para a criagdo de um ambiente de tranquilidade e colaboracao nas agdes tomadas. Esta atitude

é a que melhor representa o cuidar paliativo®.

No entanto a humanizacéo do cuidado, sua subjetividade e a valorizacdo da palavra do
outro representam um grande esforco, porque pressupdem a modificacdo da cultura dos
cuidados na fase terminal, entendendo que existem diferencas na percep¢do de pacientes,
familiares e profissionais de saude quanto ao modo de vivenciar o fim da vida. Dai o interesse
em investigar como cuidadores e profissionais de saude lidam com os PFPT, na perspectiva
dos CP.

Lidar com a finitude e consequentemente com a morte oferece um olhar que salienta a
importancia das atitudes perante a mesma, visto que, desde o século XX, o hospital passou a
ser o local onde a cura pode ocorrer, a morte pode passar despercebida e a familia, muitas
vezes, ndo consegue estar presente nos momentos de agonia e morte. Além disso, o siléncio
torna-se a atitude mais comum no confronto com a morte®®, agora reduzida a um momento de

passagem biolégica®.
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Esta pesquisa busca tecer uma trama na qual estejam conjugadas a visdo do antes,
representada pela formacgdo académica, com o hoje, consubstanciado na percepgdo dos
profissionais e dos cuidadores, com o amanhd, que podera ser uma proposta de intervencdo
educativa para cuidados paliativos em pacientes fora de possibilidade terapéutica.
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SUJEITOS E METODOS

No primeiro artigo, procedeu-se a uma reviséo opinativa'® da literatura sobre cuidados
paliativos, com propdsito analitico™, de abrangéncia tematica, com funcdo histérica,

adotando-se abordagem critica.

O caréter opinativo buscou esclarecer a respeito de cuidados paliativos, a partir da
assuncdo de que ha opinides formadas passiveis de modificacbes por meio de intervencbes
educativas®. O propésito analitico justifica-se por a revisdo sobre cuidados paliativos ter
fornecido um panorama geral do desenvolvimento do tema, suas peculiaridades, sucessos e
fracassos, com abrangéncia especifica da tematica. Foi dado realce a funcéo historica,
resgatando publicacdes antigas e recentes sobre o tema, para permitir a compreensao da
construcdo dos cuidados paliativos e sua inclusdo na instituicdo hospitalar. A abordagem
critica relacionou-se a discussao dos aspectos sociais, educacionais e conjunturais envolvidos
na implantacéo e na vivéncia de prestar cuidados paliativos a pacientes fora de possibilidade

terapéutica®®.

A partir da escolha do tema paciente fora de possibilidade terapéutica (PFPT)
vinculado a cuidados paliativos, procedeu-se ao levantamento bibliografico, identificando
fontes de informacdo antigas e recentes, que permitissem contextualizar o cuidar e 0s
cuidados paliativos, bem como os problemas e desafios relatados na historia, para a

consecucdo de uma futura implantacéo.

No segundo artigo, procedeu-se a estudo prospectivo, observacional, qualitativo com

andlise de conteddo por associacdo de palavras.

Admitiram-se como critérios de inclusdo estar matriculado e cursando segundo ou
terceiro periodo da formacdo académica em nivel de graduacdo na Universidade Federal de
Pernambuco em 2009, independente de sexo e idade, cujo ambito profissional esta previsto

como possivel membro de equipe de cuidados paliativos; ter comparecido as aulas no dia da

a -~ . . . . . ~ , . .
A revisdo opinativa esclarece a respeito de um determinado tema e, a partir da assuncédo de que hd um conjunto de opinides

formadas, emite opini&o na tentativa de permitir mudancas (Moreira®, 2004).
® O propésito analitico fornece um panorama geral do desenvolvimento de uma determinada &rea, com suas peculiaridades,
sucessos e fracassos (Moreira’, 2004).
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aplicacdo do questionario, assim como concordar em participar da pesquisa pela assinatura do
Termo de Consentimento Livre Esclarecido (APENDICE A), ap6s explicacdo dos objetivos
da pesquisa e dos direitos dos participantes. Um aluno foi excluido por ter omitido a

identificacdo do curso no qual estava matriculado.

A escolha de alunos de segundo ou terceiro periodo da graduacdo deveu-se ao fato de
nesses periodos os estudantes ainda ndo terem a experiéncia intra-hospitalar/comunidade
advinda da prética curricular ou, em tendo, esta ser incipiente, de sorte que suas respostas
provavelmente representam a maturidade pessoal ndo influenciada pela rotina de outros

profissionais.

A decisdo de adotar pesquisa qualitativa partiu do desejo de explorar as compreensdes
subjetivas dos estudantes, a respeito de temas indutores referentes a cuidados paliativos (CP).
Esses temas surgiram a partir da leitura de artigos, livros, revistas, jornais, visualizagcdo de

filmes, participagdo em cursos relacionados as tematicas de PFPT, CP e morte.

A técnica utilizada foi a de analise do contetdo na qual qualquer comunicacéo, isto €,
qualquer veiculo de significados de um emissor para um receptor, controlado ou ndo por este,
deve poder ser escrito e decifrado®, admitindo-se que a linguagem é o primeiro aparato

organizador em que um individuo encontra quadros perceptivos.

Adotou-se o teste por associacdo de palavras, 0 mais antigo dos testes projetivos, que
permite, em psicologia clinica, ajudar a localizar as zonas de bloqueio e de recalcamento de
um individuo. Este teste foi utilizado para fazer surgir espontaneamente associacdes relativas
as palavras exploradas ao nivel dos estereotipos que criavam. Foi solicitado aos sujeitos que
fizessem associagdes livres e rapidas, a partir da leitura dos temas indutores*, ja que em uma
reflexdo sobre a palavra, em andlise de contetdo, admite-se que ela é pensada, ainda que seja
somente como classificatoria por diferenca e capaz de agrupar por semelhanca, comportando
em seu interior, desde o inicio, uma negatividade na forma da exclusdo, quando é raramente
expressada. As palavras operaram trazendo visibilidade e, consequentemente, estabelecendo a

zona de sombra no ndo dito, como ndo simbolizado.

O interesse foi identificar a geracdo de condutas, de atitudes demarcadas, admitindo
estarem relacionadas a determinados conceitos, frases e explica¢cdes originadas na vida diaria,

durante o curso das comunicacdes interpessoais, desencadeadas pelos temas condutores®®.

Empregou-se questionario, previamente testado, contendo perguntas fechadas,

relacionadas a aspectos de identificacdo, socioecondémicos, escolaridade parental, motivos de
32



BUSHATSKY, M. Diagnoéstico de conhecimento a respeito de cuidados paliativos na formacéo de profissionais de satde de
nivel superior Sujeitos e Métodos

L._______________________________________________________________________________________________________________|
escolha do curso, e experiéncia pessoal com paciente fora de possibilidade terapéutica.
Também foram incluidas quatro questBes abertas, para que os alunos definissem, por trés
palavras, os quatro temas indutores: doenca cronica, paciente terminal, paciente fora de

possibilidade terapéutica e morte.

A analise de conteudo foi realizada em quatro etapas. Na primeira, foi construido o rol
de palavras para cada tema indutor, com o qual foram identificados os significados das
palavras a partir do dicionario Houaiss’, para possibilitar a construcdo de um conjunto
heterogéneo de unidades semanticas. Na segunda etapa, para que as informacgdes fossem
acessiveis e manejaveis, foi preciso trata-las, de modo a identificar representacfes
condensadas, as quais foram agrupadas em categorias tematicas de acordo com cada tema
indutor (doenca cronica, paciente terminal, paciente fora de possibilidade terapéutica e
morte). Foram agrupadas palavras idénticas, sindbnimas ou proximas a sentido semantico, e

colocadas em ordem alfabética para facilitar o agrupamento dos sinGnimos.

Na terceira etapa, foi realizada a classificagdo de unidades de significagdo em
categorias, que constituiram uma ordem suplementar, reveladora de estrutura interna. Esta
classificagdo aconteceu depois da analise minuciosa de cada unidade significativa. As

categorias tematicas foram: aceitacéo, cuidado, finitude e sofrimento.

Na quarta etapa, procedeu-se a classificacdo de cada palavra em uma das quatro
categorias tematicas, para construcdo de novo rol, tendo como campo principal a categoria.
Realizou-se entdo a nova analise de consisténcia, para verificar se as associa¢cdes possuiam

equivaléncia nos quatro temas indutores.

No terceiro artigo, de uma pesquisa de natureza analitico-descritiva, participaram
cinco pais ou responsaveis por criancas/adolescentes diagnosticadas como fora de
possibilidade terapéutica, as quais estavam sendo acompanhadas por profissionais do Centro
de Onco-Hematologia Pediatrica do Hospital Universitario Oswaldo Cruz da Universidade de
Pernambuco — CEONHPE-HUOC, e 25 profissionais de saude de nivel superior, com
experiéncia de no minimo cinco anos de atividades nesse servi¢o, no periodo de janeiro a
junho de 2009.

Este hospital foi escolhido por se constituir na maior referéncia publica estadual para
tratamento de criancgas e adolescentes com doengas onco-hematoldgicas, o qual esta em fase

de preparacdo para ser referenciado como Centro de Alta Complexidade em Oncologia
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(CACON) para o Estado e a Regido Nordeste. Para tanto, teve os sete andares do prédio

reformados, humanizados e decorados com arte e alegria.

Todos os participantes foram submetidos a entrevista semi-estruturada, composta por
questdes norteadoras quanto aos cuidados paliativos com PFPT. As perguntas de pesquisa
norteadora do estudo para os profissionais relacionavam-se ao (i) entendimento do que séo
cuidados paliativos; (ii) sentimento sobre cuidar de PFPT, enquanto que junto os cuidadores
investigou-se a experiéncia de acompanhar o filho durante o tratamento e de vé-lo cuidado,
atendido e acolhido pela equipe profissional.

Em estudo piloto, procedeu-se a uma entrevista aberta, a partir da pergunta: O que
voceé espera dos profissionais de salde no cuidado a crianga/adolescente fora de possibilidade
terapéutica? No entanto, apos trés entrevistas, constatou-se que o conteudo dos depoimentos
era restrito e eivado de alto grau de submisséo e vulnerabilidade, ndo apenas diante da
situacdo, mas de sua baixa condicdo socioecondmica e de letramento. Essa dificuldade fez
com que uma reunido fosse agendada com um profissional da area de linguistica para
reestruturacdo da pergunta aos familiares, do que resultou uma nova redacdo, consistindo em

Como esta sendo sua experiéncia acompanhando seu filho durante o tratamento?

A dinamica da mudanca de estratégia metodologica nesse caso se baseou em
Bourdieu®, que aconselha, na medida do possivel, falar a mesma lingua do pesquisado, ou
seja, o pesquisador deve descer do pedestal cultural e deixar de lado momentaneamente seu
capital cultural para que ambos, pesquisador e pesquisado, possam se entender. Se isSo ndo
acontecer, provavelmente, o pesquisado se sentira constrangido e a relacdo entre ambos se
tornara dificil. O pesquisador deve fazer de tudo para diminuir a violéncia simbdlica, que é
exercida, através dele mesmo, sobre o entrevistado; deve agir como se fora um parceiro na
maneira como ajuda o pesquisado “a dar a sua verdade ou, melhor, a se livrar da sua
verdade ™. Com essas condutas, a entrevista passa a ser um exercicio espiritual, a forma de o
pesquisador acolher os problemas do pesquisado como se fossem seus, permitindo olhar e se
colocar no lugar do outro. Apesar disso, 0 pesquisador deve ser rigoroso quanto ao metodo,
sem ser rigido, pois ser rigoroso quanto ao ponto de vista do objetivo da pesquisa ndo deixa
de ser um ponto de vista de outro ponto de vista, o do entrevistado, e ser rigido implica

desconsiderar a manifestagdo do outro®.

¢ Bordieu®, 1999, p. 709
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Todas as entrevistas foram gravadas, sendo as transcrigdes das falas realizadas no
mesmo dia, para que houvesse, em tempo habil, a anélise de conteudo segundo a técnica
proposta por Bardin®. Considerou-se analise de contetido como

(...) uma técnica de investigacdo que através de uma descricdo objetiva, sistematica e
quantitativa do conteddo manifesto das comunicagfes, tem por finalidade a
interpretacdo destas comunicagdes. (...) E ainda um conjunto de técnicas de analise
das comunicagdes visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de
descricdo do conteddo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condicbes de producdo-
recepcao (variaveis inferidas) destas mensagens™.

A Figura 1 mostra a operacdo tedrico-metodolégica da analise de contetdo, integrada
por elementos relacionais, provocacoes reflexivas e elementos constitutivos, compostos por
categorias de anélise. Inicialmente, foram estabelecidos os elementos relacionais, tambem
denominados elementos fundantes®, considerados como aqueles que abordam
qualitativamente situacOes especificas a que 0s sujeitos da pesquisa estdo expostos diante do
fendmeno estudado, que era o cuidado de paciente fora de possibilidades terapéuticas. Os
elementos relacionais foram a) sentimento: condi¢cdo de compreensdo e de enfrentamento
emocional desse cuidado; b) atitudes: condicdo de manejo das situacGes geradas durante o
cuidado, e ¢) conhecimento e crencga: saberes técnicos, instrumentais, tedricos e emocionais;

convicgOes espirituais sobre as situacdes e o0 proprio cuidar.

[
[

Analise de conteudo

Dados
brutos da
realidade
empirica

(Filtros)

Provocagodes
reflexivas

‘ Elementos constitutivos

G

Sentimentos ﬁ Conhecimento v
T Categoria| Categoria lll

Atitudes
I ‘ Dore Impoténcia ou
Sofrimento Narcisismo

Elementos
relacionais

Categorialll Categoria IV
Angustia e Defesas
Indignacgao

Figura 1 - Esquema da Operacéo Tedrico-Metodoldgica
FONTE: Adaptado de Faria’

¢ Bardin®, 2009, p. 38-44
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Esses elementos relacionais deram origem as provocagdes reflexivas contidas nas
perguntas norteadoras da entrevista. Os dados obtidos dos elementos relacionais foram
distribuidos em instdncias mutuamente exclusivas e seus significados foram registrados
nominalmente, permitindo uma classificagdo em que ndo existia ordem hierarquica ou
sequencial entre as instancias.

Os elementos relacionais permitem ndo apenas indicar a organizagdo dos dados brutos
em uma forma sujeita a interpretacdo, mas encontrar nesses dados residuos de segunda ordem,
Ou seja, a interpretacdo e o sentido de todos os elementos dos discursos, para 0s quais ainda
ndo havia um correspondente analogo®.

A partir das provocagdes reflexivas, foram aplicados filtros proporcionados pela
analise de conteudo, os quais permitiram uma selecdo quali-quantitativa das informacGes
disponiveis de maneira a, a0 mesmo tempo, ndo desconsiderar qualquer aspecto relevante e
ndo sobrecarregar desnecessariamente o esquema de analise, tornando-o incapaz de lidar com
aspectos comuns entre as respostas dos sujeitos entrevistados. Isto permitiu superar dois
problemas: (i) deixar de considerar elementos unificadores, pois estes forneciam uma visdo
global da complexa rede de relacdes; (ii) valorizar apenas aspectos cognitivos ou relativos ao
conhecimento que 0s sujeitos entrevistados possuiam a respeito do fendémeno estudado,
enfatizando procedimentos conceituais, deixando de lado aspectos relativos a atitudes e
sentimentos que se encontravam nos discursos'®.

Os varios aspectos que apareceram na analise de conteudo forneceram dados
potencialmente significativos, que permitiram ndo apenas a definicdo de categorias de analise,
mas também a transformacdo dos aspectos potenciais em elementos efetivamente
significativos para a elaboracdo de um quadro analitico consistente™. Tais elementos, em sua
configuracdo, a partir do discurso dos sujeitos da pesquisa, foram dispostos de maneira
sistematica em quatro categorias de analise: categoria I: dor e sofrimento; categoria II:
angustia e indignacdo; categoria I11: impoténcia e/ou narcisismo; categoria 1V: defesas (Figura
1).

As categorias realizam a funcdo de mediacdo entre o real concreto e o real pensado,
fazendo com que respostas especificas possam ser teoricamente estruturadas e acessiveis a
interpretacdo, pois os discursos dos entrevistados sdo representacdes da realidade por eles
construidas, que necessitam ser traduzidas em uma mesma base conceitual®. Assim, pode-se
dizer que os dados que formaram as categorias eram diferentes em termos dos elementos

relacionais e das préprias categorias de analise, mas ndo se pode dizer que um deles tinha
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L._______________________________________________________________________________________________________________|
maior ou menor representacéo de qualidade’. Isto foi possivel porque todos os dados foram
previamente selecionados segundo as técnicas de analise de contedo, em que Ss&o
desprezadas as informacgdes quantitativamente irrelevantes.

A construcdo das categorias de andlise teve como propoésito a explicacdo de uma
determinada estrutura de relacGes e percepgdes, segundo um quadro conceitual orientador
subjacente ao material recolhido da realidade, ou seja, as manifestacdes dos entrevistados®.
N&o se trata de impor a pesquisa a forca dos dados oriundos das fontes primérias (empirismo)
e tampouco de inverter o processo, propondo um vetor epistemoldgico que confira total
autonomia & razdo, a teoria, valorizando as conclusdes que se podem tirar delas
(racionalismo), mas de estabelecer uma leitura da realidade em que esta detém a primazia,
mas ndo determina empiricamente a significagdo que deve ser atribuida pela investigacéo
cientifica.

Entre os elementos constitutivos, que compdem a fonte primaria, € o0 quadro
conceitual, que demanda interpretacdo, criatividade, estudos e consultas a fontes teoricas, ha
um percurso que se concretiza na escolha das categorias de analise**. Em uma aproximacéo
primaria, os elementos constitutivos foram agrupados de acordo com sua frequéncia e
importancia para a interpretacdo da realidade investigada, tendo por origem as provocacoes
reflexivas. Esta aproximacdo revelava, de inicio, algumas posi¢fes conflitantes e outras
similares entre 0s grupos entrevistados.

Ao se agruparem as posices em suas especificidades, foi possivel organiza-las
segundo significados com melhores condicOes interpretativas para a pesquisa. A passagem
dos dados brutos, ainda que filtrados em elementos constitutivos, segundo a técnica de analise
de contetido proposta por Bardin®, para uma forma organizada em categorias, é um salto de
qualidade de responsabilidade do pesquisador. Para que este salto ndo fosse aleatério, foram
definidas categorias proximas aos dados brutos (elementos constitutivos) e as possibilidades
interpretativas. Foram, assim, os elementos constitutivos que formaram as categorias de
analise, porém estas necessitaram ndo apenas refletir os elementos, como apresentar uma
condicdo analitica e interpretativa (tedrico-conceitual) do fendmeno estudado. A definicdo de
categorias de analise implicou na criacdo de um aparato conceitual capaz de significar, ler e
interpretar os dados obtidos no campo empirico®*2.

As categorias de andlise foram construidas sobre os dados da realidade, devidamente
filtrados, o que lhes permitiu serem extensivas, que mostrarem detalhadamente os fatos em

estudo, ao contrario de categorias definidas a priori, que sdo mais intensivas e gerais'*. As
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categorias de analise, entretanto, por mais detalhadas e mais proximas aos dados brutos que
estivessem, ndo garantiam por si mesmas um modelo tedrico de explicacdo. Por isso as
categorias precisaram apresentar relacdes coerentes entre seus elementos constitutivos, o que

foi viabilizado pela adogéo dos elementos relacionais.
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Resumo

Assumido o conceito de que nenhum ser humano sera totalmente saudavel ou totalmente
doente, a conducdo desse processo exige nova maneira de pensar salde e doenca, como
mudanca na concepgdo de mundo e de vulnerabilidade, priorizando a paliagdo. Procedeu-se a
uma revisdo opinativa da literatura sobre cuidados paliativos, com proposito analitico, de
abrangéncia tematica, funcdo histérica e abordagem critica. Objetivou-se resgatar a
construcdo historica do conceito de cuidados paliativos e de sua implantagdo, para
contextualizar os aspectos necessarios a formacdo dos profissionais voltados para essa
atividade, especialmente para o atendimento de pacientes jovens, em fase terminal. Essa
revisao ressaltou a afirmacéo da vida e a certeza da morte como um processo normal do viver,
devendo ambas serem alvo de cuidados, com a diferenga de que os cuidados paliativos sdo
uma area relativamente nova e envolvem questbes mais globais e abrangentes, a serem
inseridas na formacao dos profissionais de sadde.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Paciente terminal. Comunicagé&o.

Abstract

Assumed the concept that no human being will be totally healthy or totally sick, driving this
process requires new way to think health and disease as change in the conception of world
and vulnerability, prioritizing alleviation. We proceeded an opinionated review of the
literature on palliative care, with an analytical purpose, within a thematic range, according to
historical function and critical approach. The objective was to rescue the historical
construction of the concept of palliative care and its implementation, to contextualize the
necessary aspects of vocational training focused on this activity, particularly for the care of
young patients in terminal stage. This review highlighted the affirmation of life and the
certainty of death as a normal process of living, and both should be targeted for care, with the
difference that palliative care is a relatively new area and involve more global issues,
comprehensive training to be inserted into health professionals training.

Keywords: Palliative care. Terminal patients. Communication.

Introducéo

Nas Gltimas décadas, com o desenvolvimento cientifico e tecnolégico na area de
salde, de gque resultaram aumento da expectativa de vida e reducdo das taxas de mortalidade,
as pessoas ficam mais tempo expostas a fatores de risco cancerigenos, sendo acometidas por
doencas crbnicas neoplasicas, afetando desta forma o padrdo epidemioldgico populacional.
Dentre os fatores de risco cancerigenos, a redefinicdo dos padrbes de vida tem reflexos
importantes neste perfil, devido a uniformizacdo das condigbes de trabalho, nutricdo e
consumo, desencadeada pelo processo global de industrializacdo'. A investigacdo desses

fatores de risco reforgou a importancia da prevencao®.
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Considerando as fases do desenvolvimento da doenca, ha quatro niveis importantes e
complementares de prevencédo, cada qual tendo por alvo fatores ou condigBes que exercem um
papel ja conhecido na causa da doenga. A prevencdo nos niveis primordial e primario
contribui para a manutencdo da salde e para a qualidade de vida da populagdo, enquanto que,
nos niveis secundario e terciario, esta direcionada a pessoas que apresentam sinais de doenga.
Significa dizer que a prevengdo primordial de doenca cronica deveria incluir politicas
publicas e programas de nutricdo para evitar a expansdo de estilos de vida e padrdes de
consumo insalubres. Apesar disso, essa prevencdo € realizada frequentemente muito tarde e
de forma esporadica, aumentando a necessidade de condutas nos niveis secundario e
terciario®.

A compreensdo dos niveis de prevencdo requer, como condicdo essencial, a
conceituacdo de salde, para permear o conceito de doenca. O conceito adotado pela
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), em 1948, de que salde é o estado de completo bem-
estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de doenca, tantas vezes citado, longe de
ser uma realidade, simboliza um compromisso, um horizonte a ser perseguido®. Ainda assim,
assumido o conceito da OMS, nenhum ser humano (ou populagéo) sera totalmente saudavel
ou totalmente doente. Ao longo de sua existéncia vivera condi¢cdes de saude/doenca, de
acordo com-suas potencialidades, condi¢bes de vida e interagdo com elas. Nao se pode
compreender ou transformar a situacdo de saude de um individuo ou de uma coletividade sem
levar em conta que ela é produzida nas relaces com os meios fisico, social e cultural e
depende também dos aprimoramentos tecnoldgicos e das falhas ou acertos de politicas
plblicas’.

Entre o final do século XX e inicio do XXI, tem havido uma preocupa¢do maior com o
uso de tecnologias, controle dos gastos e qualidade de assisténcia, fatores que tém cada vez
mais ganhado destaque. Surgiram novos conceitos envolvendo o processo de cuidado como
acolhimento, acreditacdo hospitalar, humanizacdo, cuidado individualizado e integral, dentre
outros, fatores estes que mantém relacdo com a subjetividade do sujeito, pois buscam lacos
entre aqueles que cuidam e 0s que sdo cuidados. Nesse sentido, 0 processo salde—doenca
recebe atencdo especial, principalmente porque o setor salide tem caracteristicas peculiares’.
De um lado, vincula-se intimamente ao desenvolvimento cientifico-tecnolégico, gerando
impactos na economia e na sociedade em geral e, de outro, promove consequéncias diretas

sobre a satide individual e a qualidade de vida das populacdes’.
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No Brasil, um passo importante na conducdo do processo saude-doenca foi dado ao se
promulgar a Constituicdo de 1988. Nela se previa a implantagdo do Sistema Unico de Sadde
(SUS)®, para definir uma mesma doutrina e 0s mesmos principios organizativos em todo o
Pais, incluindo atividades de promocao, protecdo e recuperacdo da salde. Dentre essas
atividades, no SUS, se reconheceu que a promocao da satde (nivel primordial de prevencgéo)
devia ser feito por meio da educagdo, do desenvolvimento de aptiddes e capacidades
individuais e da producdo de um ambiente saudavel®. Esse pressuposto implicou em admitir
uma nova maneira de pensar a salde e a doenca. Era necessario incluir explicacdes para 0s
achados universais de que a mortalidade e a morbidade obedecem a gradiente que atravessa as
classes socioecondmicas, de modo que menores rendas ou status sociais estdo associados a

uma pior condicdo em termos de satde®.

Sob essa Otica, para atingir um estado de completo bem-estar, os individuos e grupos
devem saber identificar aspiracOes e satisfazer necessidades. O sujeito torna-se mais ativo na
construcdo de seu processo de saude, logo, passa a ser visto como um elemento central,
diferente da medicina dos Orgdos que denomina uma pessoa pela doenca, ofuscando sua
personalidade e capacidade de decisdo ou participacéo, ou seja, é apenas um paciente®. Dessa
maneira, a atencdo a saude, hoje, requer mudanca na concepcdo de mundo e na forma de
utilizar o conhecimento em relacéo as praticas de saude, voltando seu enfoque especialmente
para a promocdo da salde. E muito mais do que uma aplicacdo técnica e normativa. A
promoc¢do da salde esta relacionada ao aumento do potencial da capacidade individual e
coletiva para os individuos conduzirem suas vidas frente aos maltiplos condicionantes da
saude. Isto significa que é preciso estar atento aos acontecimentos da realidade, os quais nos

mobilizam para intervir de forma mais efetiva, especialmente nos contextos vulneraveis®.

No campo da Bioética, maior atencdo vem sendo dada a questdo da vulnerabilidade
frente a crescente possibilidade de o ser humano e 0s demais seres vivos passarem do estado
de ser vulneravel para o de estar vulneravel e, até mesmo, de ter sido vulnerado™,
principalmente considerando que o bem-estar de um individuo vulneravel exige uma
comunicacdo eficiente e adequada a sua faixa etaria, para que as informacBes sejam
adequadamente decodificadas, facilitando o exercicio da capacidade de decisdo ou

participacdo para o retorno ao equilibrio do processo salde-doenca.

Essa comunicagdo nem sempre pode ser direta com o paciente, assim como sua

decisdo ou participacdo no processo salde-doenca pode estar prejudicada, tal como ocorre
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com criangas e pessoas com perdas neuroldgicas que afetam a capacidade de trocar ou discutir
idéias. Quando a vulnerabilidade atinge o extremo da terminalidade, criancas e pessoas com
deficiéncia, assim como suas familias, exigem uma forma de comunicacdo ainda mais
relevante, a qual se deve reger por duas regras. A primeira é que a verdade ndo deve ser
apresentada de forma macabra, porque o espago da terminalidade ndo deve ser transformado
em uma camara de horrores. A segunda regra € que a mentira deve ser banida desse cenario,
porque ndo ha, definitivamente, espaco para ela, independente da faixa etaria do doente. A
mentira, ainda que caridosa e humanitéria, diminui a autoridade do profissional de saude e

enfraquece a confianca nele depositada*2.

Essas regras de comunicacdo, sob a oOtica dos cuidados paliativos, suscitam o
questionamento sobre qual o didlogo mais adequado entre um profissional de salde e um
paciente terminal, principalmente quando se considera que muitos pais e cuidadores nédo
admitem que seus doentes saibam de toda a verdade a respeito de sua saude; preferem
continuar a esconder sua tristeza atras de uma fisionomia falsamente alegre, justificando essa

postura em beneficio do préprio doente’?.

A comunicacdo com pessoas vulneraveis, enquanto processo, envolve percepcao,
admitindo, tal como um psicologo que diz que perceber ¢ “traduzir um objeto em julgamento
de percepcao, isto €, nds interpretamos aquilo com que tomamos consciéncia por meio dos

sentidos”*P

, OuU seja, reconhecemos pelos sentidos. Um paciente com doenga cronica,
especialmente quando terminal, independente de sua faixa etaria ou classe social, deve ser
percebido pelo profissional de saide como pessoa que sofre, pois a comunicacdo € mais
efetiva quando as mensagens ndo-verbais também sdo reconhecidas e interpretadas

adequadamente™.

Admitamos o conceito geral de doenca cronica, expresso por Silva®*, ressaltando que,
na dinamica salde-doenca, a gama de sequelas vai desde pequenas limitacdes a terminalidade.
A autora conceitua doenca crénica como: “(...) desordem com base psicoldgica ou cognitiva,
com duracdo minima de um ano, que produz sequelas como limitacdo de funcéo ou atividade
ou prejuizo das relacdes sociais, dependéncia de medicacdo, dieta, tecnologia e necessidade

de cuidados de profissionais de satde "

. Nessa gama de sequelas, existem situacdes nas
quais a tecnologia nada pode fazer e a contemplacdo destes doentes fica por conta dos

profissionais de salde, exigindo deles o desenvolvimento da autocritica em relagcdo ao bem

® Silva®®, 2007, p. 110
¢ Silva™, 2001, p. 30.
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estar dos enfermos, pois, quando ndo se pode mais curar ou utilizar a tecnologia, empregam-
se 0s cuidados paliativos, que se constituem em uma mudanca de paradigma e, até mesmo,

uma renovacao para a qualidade de vida do enfermo™.

O objetivo deste artigo foi resgatar a construcdo historica de cuidados paliativos a
pacientes fora de possibilidade terapéutica, para contextualizar 0s aspectos necessarios a
formacdo dos profissionais voltados para essa atividade, especialmente para o atendimento de
pacientes jovens, em fase terminal, realcando a inclusdo dos cuidados paliativos na instituicdo

hospitalar.

Procedeu-se a uma revisdo opinativa da literatura sobre cuidados paliativos, com
proposito analitico, de abrangéncia tematica, com funcéo histdrica, adotando-se abordagem
critica. Ao adotar o carater opinativo, buscou-se esclarecer a respeito de cuidados paliativos, a
partir da assuncdo de que ha opinides formadas passiveis de modificagdo por meio de
intervencges educativas'®, fornecendo um panorama geral do desenvolvimento do tema, suas
peculiaridades, sucessos e fracassos, com abrangéncia especifica da tematica, o que

caracterizou o proposito analitico.

Foi elaborada revisdo de 499 publicaces nacionais e internacionais sobre o tema, nas
bases de dados LILACS, SciELO e PubMed, usando os descritores cuidados paliativos,
comunicacdo, paciente terminal, sendo que 35 foram encontrados no LILACS, 68 no SciELO
e 396, no PubMed. Foram selecionados 65 a partir da leitura dos artigos na integra. Procedeu-
se, entdo, a uma leitura cientifica, escalonada em visdo sincrética, seguida por uma Vvisao
analitica, que, pela leitura critica reflexiva dos textos selecionados, permitiu contextualizar o
cuidar e os cuidados paliativos, bem como os problemas e desafios relatados na historia. A
abordagem critica relacionou-se a reflexdo e discussdo dos aspectos sociais, educacionais e
conjunturais envolvidos na implantacdo e na vivéncia de prestar cuidados paliativos a

pacientes fora de possibilidade terapéutica’*®.

Conceito de cuidados paliativos

O termo paliativo deriva de pallium, palavra latina que significa capa, capote.
Etimologicamente, significa proporcionar uma capa para aquecer as pessoas que
figurativamente passam frio, toda vez que ndo podem mais serem ajudados pela medicina

curativa. Dessa forma, no &mago dos cuidados paliativos estd a protecdo da dignidade e do
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valor do paciente enquanto pessoa. Do ponto de vista operacional, cuidados paliativos
contemplam um tratamento holistico para alivio dos sintomas, da dor e do sofrimento de
pacientes com enfermidades cronico-degenerativas ou em fase terminal, buscando melhorar

sua qualidade de vida™.

Sem duvida, a medicina paliativa € muito mais do que mero tratamento sintomatico.
Afirma a vida e reconhece que o morrer é um processo normal do viver®. Respeita as
decisdes humanas e seus valores. Por isso, o foco principal das agdes dos profissionais de
salde € escutar o paciente e acompanhar seu processo de adaptacdo, empregando habilidades
de comunicacdo e estratégias caracteristicas dos cuidados paliativos para incorporacdo de
crencas e valores como compaix3o, respeito, autonomia e sinceridade, entre outros®!. E uma
conquista de relevancia indiscutivel, irrenunciavel, que deve ser contemplada sempre e

especialmente na terminalidade™.

Em 1990, cuidados paliativos eram conceituados como cuidados totais e ativos,
dirigidos a pacientes fora de possibilidade de cura. No entanto, nesse mesmo ano, a OMS
alertou que esse conceito tornava subjetivo o entendimento do momento de decretar a faléncia
de um tratamento, 0 que é temeroso e pode se constituir numa decisdo intempestiva.

Recomendou, em 2002, entdo, que se admitisse que:

Cuidado paliativo € a abordagem que promove qualidade de vida de pacientes e seus
familiares, diante de doencas que ameacam a continuidade da vida, atraves de
prevencdo e alivio do sofrimento. Requer a identificagdo precoce, avaliacdo e
tratamento impecavel da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e

espiritual®®.

Figueiredo enuncia um conceito ainda mais abrangente de cuidados paliativos, ao

afirmar que séo:

[...] um conjunto de atos multiprofissionais que tém por objetivo efetuar o controle
dos sintomas do corpo, da mente, do espirito e do social, que afligem o homem na
sua finitude, isto é, quando a morte dele se aproxima. Na maioria das vezes, a
familia é também abragada pela equipe multiprofissional, pois ela compartilha do
sofrimento do paciente, momento este, importante e decisivo de haver esgotado
todos os recursos terapéuticos de que se dispdem na atualidade antes de etiquetar um

enfermo como terminal, pois, este cuidado prolonga-se apds a morte sob a forma de

¢ WHO?%, 2002, p. 83
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atendimento ao luto dos familiares®®.

Dentre 0s saberes em Saude, os cuidados paliativos sdo uma area relativamente nova.
Envolvem desde as boas praticas de exames complementares até questdes mais globais, como
bioética, indicando, a necessidade de ado¢do de medidas para minimizarem possiveis riscos
provenientes do trabalho intelectual, técnico, emocional e cientifico relativos a saide humana
e ambiental. Possuem interfaces multiplas com outras disciplinas e com quest6es relacionadas
a familia, qualidade de vida, morte, espiritualidade, dor e mudanca de atitude profissional e
expandem sua-abrangéncia para as praticas de cuidados para além da salde do paciente®.
Tém como uma de suas caracteristicas marcantes um encadeamento de a¢des, preocupacdes e
cuidados®, que traz & frente o outro que necessita de ajuda. Isto reforca sua dimenséo ética,
pois aponta para a dimensdo relacional do humano, de maneira que o ato de cuidar sinaliza
para um modo especifico de se relacionar com o outro. Esses cuidados tambem envolvem
uma complexa rede de interacdes, que abarca diferentes formas de saberes, valores, crencas e

significados, moldando as praticas de saide em um contexto sociocultural®.

Em cuidados paliativos, deve-se contemplar também a familia, “(...) uma construcéo
social que varia segundo as épocas, permanecendo, no entanto, aquilo que se chama de
sentimento de familia, que se forma a partir de um emaranhado de emocdes e acOes pessoais
e culturais, compondo o universo do mundo familiar” *". Esse universo é Gnico para cada

familia, mas circula na sociedade nas interacdes com o meio social?’.

E relevante notar que a palavra familia tem origem latina e significa servo ou escravo,
sugerindo que, primitivamente, se considerava a familia como o conjunto de escravos ou
criados de uma mesma pessoa, conceito que foi adquirindo significados distintos ao longo do
tempo, mantendo sempre seu contexto sociocultural de estrutura de maior proximidade do

individuo, com um valor inestimavel na terminalidade?®.

A complexidade dos cuidados paliativos, advinda da rede de interacdes entre diversos
atores em situacGes psiquicamente distintas, mas todas relacionadas e direcionadas ao
paciente, parece permitir comparar estes cuidados a um caleidoscépio, no qual pecas juntas e
com demandas ndo previsiveis de altos e baixos procuram cada vez um novo modelo para
ajudar individuos com doencas avancgadas e potencialmente fatais (doencas terminais) e seus
familiares, num dos momentos mais cruciais de suas vidas. E uma atividade ou um modelo de

atencdo a salde. Esse caleidoscopio foi construido historicamente mesclando culturas

® Figueiredo®, 2005, p. 28
"Ratti, Pereira, Centa®’, 2005, p. 58
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diversas, cujo resgate pode auxiliar a compreensdo de alguns aspectos relevantes no mundo e
no Brasil, ja que por séculos, comunidades tém tentado desenvolver métodos especificos para

cuidar de pessoas que morrem e de seus familiares®.

Historia dos cuidados paliativos

Na antiguidade, o cuidado a pacientes que estavam morrendo era prestado de diversas
formas. Na China, esse reflgio denominava-se casa da morte; na Nova Zelandia, o costume
Maori oferecia suporte pratico para familias enlutadas e encorajava a comunidade a ajudar nos
rituais de luto; no leste da Africa, ensinava-se a pratica e o suporte espiritual aos familiares.
Na Grécia antiga, os cuidados eram prestados nos xenodochium, palavra que significa
hospitalidade, protecdo e cuidado para pessoas pobres. No leste do Império Romano, havia
casas para refugio de doentes terminais bem como para orfanato, abrigo de mulheres gestantes

ou pessoas desnutridas, denominadas hospitium®,

Do seculo XVI ao XVIII, no leste europeu e na América do Norte, a assisténcia a
pacientes terminais e seus familiares era considerada atribuicdo da Igreja. Nos cruzamentos
das estradas, foram construidos santuarios religiosos, denominadas casas dos refugiados, nas
quais, similar aos Hospices, abrigavam-se peregrinos e pessoas doentes, santuarios estes
preservados em Santiago da Compostela, Chartres e Roma®’. Em meados do século XIX, os
cuidados a pacientes terminais passaram a ser prestados também em instituicbes ndo
religiosas, dentre as quais, as de maior notoriedade foram o Calvério, fundado na cidade de
Lyon, na Franca, por Madame Jeanne Garnier, conhecida pelo codinome de Dama do
Calvario; o Hospice Saint Joseph, em Londres, e Our Lady’s Hospice, conhecido como
Charity das Irmas Irlandesas, na cidade de Dublin, na Irlanda, fundado pela Irmd@ Mary
Aikenhead, em 1879,

Como a maioria das pessoas, nessa época, morria em casa, sob os cuidados de
familiar, geralmente por um membro feminino, os abrigos para pacientes terminais, que nédo
estavam sob a égide da Igreja, foram considerados a medicalizacdo da morte e se difundiram
especialmente em Londres. Durante os primeiros anos do século XX, foram construidos o
Hospice de Saint Luke e o Hospice of God, assim como, o Hospice Saint Joseph, fundado
pelas Irish Sisters of Charity, destinado & assisténcia da populacio pobre®. Gradualmente foi
aumentando o interesse pelos aspectos psicossociais da morte e pelo cuidado das familias no
periodo de pesar, de tal forma que, em 1935, Alfred Worcester descreve aspectos dos
cuidados a pessoas morrendo em duas publicagdes: O Caso da Idade, Morrendo e Morte, e,
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em 1957, Cicely Saunders, uma jovem médica do Saint Joseph Hospice, com formacdo em
enfermagem e assisténcia social, especialista em controle de dor nos casos avangados de
cancer, inicia o Movimento Britanico Hospice, consolidando as primeiras iniciativas sobre

paliacdo, nascidas em Franca®.

A obra de Dr2. Saunders ndo se restringiu ao inicio do Movimento Hospice. A partir
dos conhecimentos sobre alivio da dor humana e do sofrimento, que datam do século IX e
consistiam no uso de substancias extraidas de plantas, como a tintura de 6pio (a partir da
Papaver soniferus), o alcool ou vinho, a mandrégora (obtida da Atropa mandragova), a
beladona (do extrato da Atropa beladona) e a maconha (extrato da Canabis sativa), assim
como a heroina, Dr® Saunders inovou ao preconizar o moderno método analgésico com
opidides, administrando a droga em tempo especifico ou de acordo com a necessidade do

paciente, obedecendo a um esquema terapéutico padréo ainda em uso nos hospitais®>.

Em 1967, Dr2. Saunders construiu o Saint Christopher Hospice, em Londres, no qual
eram prestados cuidados paliativos por uma equipe multidisciplinar que contemplava o
controle da dor com uso regular de opioides, assim como as necessidades sociais, espirituais e
psicoldgicas de pacientes e familiares. Inaugurava-se a historia dos cuidados paliativos numa
instituicdo medica, adotando o modelo holistico, tanto assim que se tornou centro de

treinamento de especialistas da Gra-Bretanha e de outras partes do mundo®*.

O grande mérito de Saunders foi o reconhecimento do sofrimento espiritual do
paciente associado ao de ordem fisica. Para tanto, ela recomendava escutar a historia do
paciente e compreender sua experiéncia de sofrer, porque sua dor era uma dor total com
incorporacdo de elementos fisicos, psicoldgicos, sociais, emocionais e espirituais. Dessa
forma, a dor deve ser vista como uma chave para destrancar outros problemas e como algo
que requer intervengdes multiplas para sua resolucdo, dai, o termo dor total®*. A partir da
discussdo com o paciente, Saunders afirmava que era possivel encontrar uma forma de melhor
conforta-lo, prestando cuidados que ndo estivessem restritos ao controle dos sintomas e em
locais mais confortaveis que ndo em enfermarias movimentadas, para que os cuidados fossem
uma janela® no caminho de sua Gltima morada, buscando conhecer o que esta na mente e no

coracdo do paciente, frases que aprendeu com um paciente terminal®®.

Paralelamente ao trabalho de Saunders, em Londres, Dr2. Elizabeth Kiibler-Ross, uma

9 A frase original é “I will be a window in your Home” e a palavra Home tem o sentido de busca, morada final,
entendida como um movimento intimo para alcancar um fim.
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psiquiatra suica, inicia em varios hospitais de Chicago, Colorado e Nova Yorque, o trabalho
com pacientes terminais com cancer e, a partir de 1980, com aids, que eram isolados e
abandonados porque, pela tradigdo hipocratica, prestar cuidados até a morte ia “contra o que
Deus quer”®™. Kiibler-Ross lanca 0 modelo conceitual das fases pelas quais passa o doente na
aproximacdo da morte, 0 que traz a consciéncia o corpo clinico dos hospitais para a
humanizag&o do trato de pacientes terminais e os convida a um dialogo franco e honesto sobre
as preocupacdes desse doente, sinalizando a esperanca de que esta Gltima etapa da vida pode
ser vivida com significado e plenitude, sem dor fisica, com consciéncia e na companhia dos
entes queridos. Kibler-Ross®” afirmava:

Devemos aprender com nossos proprios pacientes, eles sdo nossos mestres e para

poder acompanha-los nesta etapa, devemos estar dispostos a enfrentar o nosso

préprio medo da morte porque se formos incapazes de encarar a tristeza, a raiva

contra as pessoas e Deus, provavelmente estaremos nos contrapondo ao final

inevitavel e concordando em aceitar o que é mais facil: abandonar o paciente®”.

O trabalho e a obra literaria de Kiibler-Ross®’ e de Saunders®® desencadearam diversos
guestionamentos, dentre os quais, 0s mais importantes foram trazer luz para o0 nascimento da
tanatologia clinica, enquanto estudo cientifico, humanistico, moral e, sobretudo ético;
desencadear o treinamento dos profissionais de salde para manejo do paciente terminal

pautado nessa ética e o reforco definitivo para 0 movimento Hospice no mundo todo®%°.

Entre 1968 e 1975, muitos Hospices e programas de cuidados paliativos tiveram inicio
na Inglaterra, adotando o modelo do Hospice Saint Christopher, de Londres, associado aos
pressupostos de Kiibler-Ross®’, como também na Bélgica, no Canad4, nos Estados Unidos, na
Nova Zelandia e na Australia. No Canada, foi fundado o Montreal Royal Medical Center, em
Balfour Mount, que veio a ser o primeiro hospital de ensino em cuidados paliativos, dedicado
a pacientes com doenca avangada, sem possibilidade de cura, porém com possibilidade de
alivio da dor®®. Associado ao progresso do movimento Hospice, a primeira metade do
século XX foi caracterizada pelo progresso em tratamentos etiologicos especificos, descoberta
de novas tecnologias e criacdo de um guia mundial sobre medicina curativa/preventiva,
devido a descoberta dos tratamentos para a maioria das infecgdes e doencas parasitarias. 1sso
fez com que os pacientes com doencas crénicas ou terminais, considerados incuraveis por

falha médica, fossem retirados dos hospitais, disponibilizando leitos para os curaveis.

" Kiibler-Ross*, 2005, p. 82
" Kiibler-Ross*’, 2005, p. 82
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No entanto, durante os anos 1970 e 1980, o aumento da incidéncia de cancer,
resultando em um maior nimero de pacientes terminais, favoreceu a disseminagdo do
movimento Hospice e promoveu 0 que se pode considerar uma mudanca de comportamento
da populacdo - aproximadamente 80% da populacdo americana e européia passou a buscar

assisténcia em hospitais e em casas de enfermos, préximo da morte®.

Isto determinou o aumento do nimero de hospices e de outras organizacdes
denominadas de suporte e de cuidados paliativos, assim como fundag6es de alivio do cancer,
das quais sdo exemplo a Fundacdo Macmillan, Marie Curie Center, Fundacdo Kent e Sue
Ryder Foundation, na Inglaterra, a Liga Nacional Contra o Cancer, na Franca, a Organizacéo
Nacional Hospice, o Instituto de Educagdo em Hospice, nos EUA, e o Centro de Hospice e de
Estudos Paliativos, em Perth, na Australia. Em Strasbourg, em 1981, além do hospice, foi
criado o conceito de equipe de cuidados paliativos, inaugurando cuidados com o foco no
manejo do desolado, suporte da familia, suporte religioso, etc.?®.

Em 1980, o professor Constantin Bogdan, na Roménia, apresenta o trabalho intitulado
O Médico e a Morte, no qual compara pratica profilatica curativa e a de cuidado a paciente
em fase terminal, ao qual se soma a monografia Elementos da Préatica Geriatrica, em 1989,
com um capitulo dedicado ao estagio terminal e cuidado especifico provido para quem esta
morrendo, para expor a experiéncia do autor e a opinido adquirida, diante dos pacientes

cronicos em estagio terminal?®.

Em 1988, a OMS e a European Association for Palliative Care (EAPC - grupo
formado por especialistas no manejo da dor) publicaram um guia importante no tratamento do
cancer, recomendando a utilizacdo de métodos baratos e simples, dentre 0s quais 0 uso da
morfina que ja era empregada em 80% dos casos, por via oral®®. Em 1984, é fundada a
Associacdo Internacional de Hospice e Cuidados Paliativos, a qual passa a desenvolver
trabalho de divulgagdo dos cuidados paliativos e incentivar a formagdo de profissionais®*,
qguando também, € criada a primeira disciplina de cuidados paliativos, na Universidade de

Londres, sob a chefia do Dr. Geoffrey Hanks*.

Na medida em que os cuidados paliativos foram sendo divulgados, sua aplicacdo passa
a ser recomendada para uma gama maior de doencas e doentes, mas ainda restrita a
instituicGes do tipo hospice. Assim, em 1982, na Inglaterra, é criado o primeiro hospice para
criancas em tratamento ou terminais, com doencas além de cancer, e acolhimento de seus

familiares, o qual se constituiu no modelo para outros cinco hospices. Também passaram a ser
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contempladas pessoas idosas, em sofrimento por doengas cronicas. Os cuidados paliativos
foram estendidos para assisténcia no domicilio, por antecipacdo e encorajamento da prépria
Cicely Saunders, e para doencas neurolégicas degenerativas®.

Outros paises se mobilizam nessa especialidade, por iniciativas ndo governamentais,
iniciativas estas ndo possiveis antes de 1989. Em 1990, no leste da Africa, o Nairobi Hospice
e Kenyatta Nacional Hospice séo fundados pela Charity-Foundation, destinados a pacientes
terminais com cancer ou aids, como também suporte para os familiares. Depois de 1990,
Escécia, Russia, Bulgaria, Roménia, Bucareste, Curtea de Arges, Oradea, Zimbabue e
Tailandia inauguram esses servicos. Na Roménia, a formagdo do hospice constitui-se na
quebra de uma tradicdo secular, posto que desde o século XVIII os cuidados médicos e sociais
tinham forca religiosa e eram realizados apenas nas Bolnites, situadas proximas a monastérios

e igrejas, atuando também na assisténcia para pobres e invélidos®.

Com o aumento do conhecimento, da experiéncia e da consciéncia a respeito da
necessidade dos cuidados paliativos, inicia-se 0 movimento para divulgacao técnico-cientifica
do tema e sua introducdo no mundo académico, que se restringia, até 1990, a Universidade de
Londres, ao Saint Christopher Hospice e a duas organiza¢Ges ndo governamentais, uma nos
Estados Unidos e outra na Austréalia*. Esse processo de divulgacdo teve inicio no primeiro
congresso dedicado aos cuidados paliativos, em Paris, em 1988, ao qual se seguiu o segundo
congresso, em Bruxelas, em 1992, repetindo-se a cada dois anos. Paralelamente, foram
surgindo novas publicacBes com relato de praticas, reforcando aquelas de Saunders®® e

Kiibler-Ross®'.

As evidéncias originadas da pratica de cuidados paliativos e a forca de sua
disseminacdo pelo mundo fizeram com que, em 1990, especialistas da OMS definissem
cuidados paliativos e recomendassem a criacdo de centros especificos para treinamento,
estudos em grupo, programas de cuidados paliativos e a introducédo desses servigos no sistema
publico nacional de saiude. O documento foi um marco da moderna paliacdo, pois incluia a
declaracdo de principios sobre providéncias em cuidados para pacientes cronicos, portadores
de dor severa e pacientes terminais**. Foi essa a base para a expansdo da European
Association for Palliative Care (EAPC)*, assim como criacdo da Forca Tarefa de Cuidados
Paliativos do Centro e Leste Europeu (ECEPT), liderada pelo professor Jacek Luczak de
Lods, da Poldnia, e da Associagdo Romena de Cuidados Paliativos, em 1991, por iniciativa do

grupo liderado pela Dr®. Maria Lungu e pelo Dr. Sandu Lucian, direcionado para o
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desenvolvimento dos cuidados paliativos em contexto multidisciplinar?.

Em 1995, a Associacdo Canadense de Cuidados Paliativos conceitua cuidados
paliativos como uma filosofia do cuidar que combina terapias ativas e visa ao conforto e ao
suporte individual e familiar, para quem est4 vivendo com doencas cronico-evolutivas®’. As
recomendagdes, a conceituacdo e os bons resultados dos cuidados paliativos encorajaram Dr.
Constatin Bogdan a empreendimentos mais ousados para a época. Em 1997, cria o primeiro
centro de estudos em cuidados paliativos, na Roménia, onde s&o ministrados cursos para
médicos e enfermeiras com palestrantes vindos de outros paises com rica tradicdo neste
campo. Em 1998, funda a Associacdo de Paliatologia e Tanatologia Romena; em 2002,
inaugura oficialmente a primeira unidade de hospice com camas para adultos e criancas, em
Braasov, assim como introduz, no curriculo da Escola Médica Superior, licbes de dor e
analgesia e cursos de pés-graduacdo no campo dos cuidados paliativos, treinando 120
médicos, 76 enfermeiras, 13 técnicos e 15 voluntarios, ao final de um ano. Cumpre ressaltar
que as atividades de ensino de Dr. Constantin Bogdan tiveram inicio em 1982, com 0s cursos
de cuidados paliativos oferecidos na escola de enfermagem Carol Davilla, em cadeia de

emissoras de radio®®.

A assisténcia paliativa, no Brasil, surgiu por iniciativa de alguns profissionais do
Instituto Nacional do Céncer, preocupados com o abandono institucional dos pacientes fora de
possibilidade terapéutica e 0 aumento da demanda de atendimento. Buscaram eles ajuda de
profissionais voluntarios, o que fez perceber a necessidade de contar com uma equipe de
salde especializada. Em 1997, é fundada a Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos e, no
mesmo ano, o Ministério da Saude institui o Programa Nacional de Educagdo Continuada em
Dor e Cuidados Paliativos para os Profissionais da Satde?'. Essas iniciativas favoreceram a
construcdo do Hospital de Cuidados Paliativos, em 1998, para o qual foram contratados

profissionais para a assisténcia paliativa®.

O trabalho no Hospital de Cuidados Paliativos deixou perceber que os modos de ser
profissional, aprendidos na formacdo académica, ndo permitiam o despertar da identidade do
profissional da saude, como também a reflexdo bioética sobre as multiplas conexdes, pontos
ou cruzamentos com 0s processos politicos e tecnoldgicos que permeiam o0s cuidados
paliativos. Significa dizer que o modelo educacional tradicional, hegemdnico, ndo permitia

que a ética sobrepujasse contetidos e experiéncias tradicionalmente padronizadas®’.

Percebendo que o compromisso do profissional que se deseja formar é firmado e
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estimulado desde a escola, na mesma ldgica de subjetividade extensivamente conectada a um
projeto de sociedade, a atributos desejaveis, escolhas sensatas e modos de estar na vida, havia
a necessidade da mudanca do paradigma biomédico para um modelo baseado na
integralidade, ou seja, na acdo e na producgdo de conhecimentos, que tivessem por norte 0s
condicionantes biopsicossocioculturais do processo salde-doenca. Era necessaria a formacéo

ético-humanista do profissional para cuidado holistico & pessoa®.

Exigéncias para a formacéao dos profissionais em cuidados paliativos

Era primordial desconstruir o perceber, observar e analisar o corpo através de tabelas
ou médias, definir o que é ser normal ou patoldgico, entre o ser doente e o ser saudavel,
considerando apenas a dimensdo organica, mas desconsiderando a dimensdo cultural,
reduzindo o doente & doenca, em uma Unica visdo*°. Era necessario adotar o paciente, cliente
ou usuario como protegido do profissional de salde, quebrando o mito de que o uso de bons
instrumentos amplia a possibilidade de éxito e, portanto, reduz as chances dos desacertos,
méaxima que ndo se adéqua ao cuidado a paciente fora de possibilidade terapéutica ou

terminal®®,

Como motor desse processo, atuaram ndo apenas as exigéncias do Sistema Unico de
Saude e de seu modelo de atencdo, mas também a intensa reformulacdo do marco legal dos
cursos, com a implantacdo de novas diretrizes curriculares nacionais, alinhadas as
competéncias profissionais comuns e especificas exigidas por este modelo de atencdo e
alavancadas por politicas interministeriais (satde e educacdo)*. Entendeu-se que os
conteddos programaticos de formacdo dos profissionais de salde ndo podiam sofrer
acréscimos, sob pena de sobrecarregar o estudante, mas deviam ser concebidos como uma
ponte de ligacdo entre o conhecimento cientifico e o cotidiano. Para isso, admitia-se a nocao
de Piaget de que o verdadeiro conhecimento é fruto de uma construcdo pessoal, resultado de
um processo interno de pensamento, durante o qual o sujeito coordena diferentes nogcées entre
si, atribuindo-lhes um significado™. Era esse significado do conhecimento que precisava ser

mudado, para poder ser praticado no que se referia a cuidados paliativos™.

A pratica educativa, sem divida, devia oferecer uma teoria equilibrada a préatica social,
alicercada no processo de reflexdo, fosse ele individual ou coletivo, o qual serviria de base
para a sistematizacdo de principios norteadores de possiveis acdes, e nunca de modelos

reducionistas ou simplistas da realidade®* ™.

Dai adveio o reconhecimento de que,
principalmente para cuidados paliativos, a relacdo entre teoria e pratica é fundamental, sendo
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entendida “como compreensdo tedrica da pratica e conducdo pratica a praxis através da

teoria®3.

Na praxis dos cuidados paliativos, “(...) Ndo devemos confundir prolongar a vida com

5954k

prolongar a agonia™™", pois a tecnologia médica, que é um beneficio, pode se transformar em

prejuizo. Em outras palavras: “(...) @ melhor das coisas pode também ser a pior ao mesmo

tempo, dependendo do uso que se faca dela”>"

, isto porque o ideério dos cuidados paliativos
valoriza a expressao dos desejos dos doentes e de seus familiares, mas deve também oferecer
uma oportunidade especial de crescimento individual para os profissionais de saude, que é a
base da justificativa para o envolvimento deles e dos familiares, na busca da melhor
assisténcia ao paciente. Este assistir ao paciente deve estar voltado a totalidade
biopsicossocial-espiritual do doente e de seus familiares. Isto exige uma equipe
interdisciplinar, tendo por palavra de ordem a comunicagdo franca, um tratamento discutido
entre todos os envolvidos*. Essa maxima ndo era ensinada nos cursos de graduagdo e
infringia sofrimento aos profissionais de salude quando se deparavam com 0 contrassenso,
aparente, de cuidar sem curar, apoiando-se numa comunicacdo que atendesse as necessidades
do doente, de seus familiares e dos profissionais de salde, numa interrelacdo de

aprendizagem®.

As particularidades de comunicacdo, crescimento pessoal e necessidade de equipe
multiprofissional para os cuidados paliativos fizeram com que a formacdo desses
profissionais, mais do que qualquer infra-estrutura, fosse consensualmente apontada como
fator critico para o sucesso das equipes. Por isso, 0 Programa Nacional de Cuidados Paliativos
alerta que, com a complexidade das situagdes clinicas, a variedade das patologias, 0 manejo
existente de um largo espectro terapéutico e a gestdo de um sofrimento intenso requerem,
naturalmente, uma preparacdo solida e diferenciada, que deve envolver a formacgédo pré ou
pos-graduada dos profissionais chamados a pratica desses cuidados, exigindo preparacao

técnica, formagdo e experiéncia pratica efetiva™.

No entanto o processo de formacgdo deve ser cuidadoso e diferenciado, posto ndo se
poder deixar controlar facilmente. Canario®’ alerta que acontece mais vezes sem que se espere
ou programe. O que conta € criar meios; colocar ao dispor dos adultos um repertorio de

possibilidades, que lhes permita compreender melhor seu trabalho e aperfeicoar suas

I Gasque, Tescarolo®, 2008, p. 142
k Sancho®*, 2006, p. 11
' Sancho®, 2006, p. 11
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competéncias profissionais, como também “refletir sobre seus percursos pessoais e sociais,
adquirir conhecimento e sistematizar informacéo. Formar-se ndo é algo que se possa fazer
num lugar a parte. Bem pelo contrario, € um processo que se confunde com a prépria vida de

adultos ™,

Essa afirmacéo, em verdade, reitera o que ressaltou Kiibler-Ross®’, dizendo que, em
cuidados paliativos, 0os mestres sdo 0s pacientes, evidenciando que a formacdo profissional
voltada para cuidados paliativos ndo admite e o desenvolvimento profissional desarticulado
do desenvolvimento pessoal. A articulacdo entre a dimensdo pessoal e profissional da
formacéo, entre as dimensdes social e coletiva do exercicio do trabalho, bem como a relagéo

complexa entre saberes tedricos e saberes construidos na acdo, sd0 muitas vezes ignoradas”".

A traducdo pratica do estatuto da Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos®®, ao
afirmar que um profissional que ndo se desenvolve enquanto pessoa ndo € um profissional
completo, é a palavra equilibrio, como condicdo do bem-estar, da saude e do sucesso,
pressupondo pelo menos duas forcas que, no ser humano desde logo, primordialmente, se
revelam nos processos da alteridade e nos que se referem a ela. Luft®®, discorrendo sobre
perdas e ganhos ao longo da vida, afirma que a palavra equilibrio ilustra bem o contexto: cada
um tem o seu que deve ser o suficiente para ndo nos afogarmos na primeira onda, pois, “todo

nosso processo futuro se antecipa em casa’™®".

O equilibrio entre a teoria e a pratica, no que se refere a cuidados paliativos, envolve
uma dimensdo muito maior, que sdo a dor e a morte, tornando o profissional mais vulneravel
a instabilidade e exigindo treinamento especifico, porque o “desconhecido da morte € a parte
do processo que ndo compreendemos. Sua realidade nos atemoriza; porém, é o desperdicio e
0 ndo aproveitamento do potencial de nossas vidas que se constitui na mais terrivel das
experiéncias humanas ">%. Esse treinamento, como reconhece e recomenda o Ministério da
Satde®, deve ocorrer na graduacio e na pés-graduacao, obedecendo ao modelo dialégico, no
qual a construcdo do saber associa todos os saberes, envolve todos os atores, facilitando a

construcdo da consciéncia do cuidar e ndo apenas a técnica.

E bem mais facil, no ambito da salde, conviver com adultos e criancas doentes
admitindo a doenca como a quebra da homeostasia dos seus sistemas bioldgicos, o objeto de

uma agressao vital. No entanto é bem mais dificil admitir o doente como um ser dependente,

™ Candrio®’, 1999, p. 1
" Luft®®, 2003, p. 47
° Bonder™, 2005, p. 116
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fragilizado fisica e psiquicamente, mais vulnerdvel a possiveis ameagas externas. Se esse
doente é uma crianca, por forca da sua imaturidade bioldgica, reflexiva, ética, social e afetiva,
é um ser profundamente dependente, fragil, suscetivel de ser alvo de desrespeito pelos direitos
inerentes a sua real condicdo de ser humano e, nessa medida, carente de uma particular
protecdo, tanto maior quanto mais acometida. Assim sendo, cuidados paliativos a criancas,

exigem um treinamento ainda mais aprimorado®’.

Cuidados Paliativos a criancas e adolescentes

A doenca na crianga intensifica uma fragilidade com outra de ndo menor intensidade,
de risco ndo inferior e, portanto, clama por protecdo intensiva e muito cuidadosa. Se 0s
cuidados sdo prestados por profissionais sem treinamento adequado ou por cuidadores
despreparados, inaptos ou que ndo lhes dao atencdo, entdo a vulnerabilidade da crianca se
agiganta, pela doenca e por acdes que lhe sdo deveras estranhas®™. Se a doenca limita a vida da
crianca e guia o tratamento de doencas cronicas para a morte, entdo exige do profissional de
saude profunda organizacdo cultural, porque o principal ndo é recuperar, mas oferecer o
melhor possivel de salde e qualidade de vida, apesar da doenca, ainda que seja por tempo

prolongado®.

A problematica de cuidados paliativos a criancas ou adolescentes desperta uma
preocupacdo. Os estudantes da area de saude, na maior parte das vezes, também séo
adolescentes que, admitidos em universidade como futuros profissionais, estdo a desenvolver
atitudes, valores e normas, tendo por guias os professores e seu entorno social. Eles podem
fazer uso da empatia para com esses pacientes, colocando-se no lugar do outro, mas suas
tendéncias ou disposi¢cdes de acdo ainda sdo relativamente instaveis; os principios ou idéias
éticas que lhes permitem emitir juizo sobre as condutas e seu sentido ainda ndo sao solidos e a
obediéncia a padrdes ou regras de comportamento que, nessa situacdo, devem ser seguidos,

obrigatoriamente, por todos os membros do grupo social, ainda sdo objeto de resisténcia®.

E nesse contexto que uma educaco dialégica é primordial, para facilitar a consciéncia
de cuidados paliativos enquanto fendmeno social, emocional, espiritual e fisico, portanto
macro, exigindo ampliar o olhar as varias facetas com o intuito de ndo estressar o paciente que
estd morrendo. Saunders, discorrendo sobre cuidados paliativos, afirma que o uso da palavra
dor foi uma tentativa intencional de estimular estudantes e outros profissionais a essa
ampliacdo do olhar, que deve contemplar a prolongada exposicdo ao sofrimento de
profissionais de saude, pacientes e familiares, que estdo sendo revestidos pela morte e este é
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outro aspecto importante®®. A autora se refere especificamente ao sofrimento dos profissionais
de salde e afirma que suporta-lo deve ser um processo ensinado e treinado, pois envolve
resiliéncia para um entendimento completo do que esta acontecendo com o paciente e ndo
apenas a consideracéo de um retrocesso por detrés da tecnologia®, admitindo resiliéncia como
uma adaptacdo a situagGes inesperadas, com o menor sofrimento possivel. Essa resiliéncia
contribuird para a melhoria da qualidade do ambiente académico e de saude nas relacdes
sociais desses espacos, vencendo a adversidade, assim como para a protecdo do profissional e
do paciente, pela compreensdo dos fatores internos e externos que promovem o sofrimento,

mas que os levam necessariamente a uma reconstrugao singular®.

O conhecimento da histéria dos cuidados paliativos pode servir de base para que 0s
profissionais de salde, na graduacdo ou na poés-graduacdo, encontrem uma motivacao

suficientemente forte para manté-los saudaveis e capazes de prestar esses cuidados.
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Resumo

Introducéo: As diretrizes curriculares do processo ensino-aprendizagem implicam em formar
profissionais como sujeitos sociais, capazes de intervir em contextos de incertezas e
complexidades. Objetivo: Identificar a percepcdo de estudantes de ciéncias da saude,
humanas e sociais, membros da equipe de cuidados paliativos, sobre as tematicas norteadoras
de proposta de educacdo dessa pratica. Métodos: Estudo prospectivo, observacional,
qualitativo com andlise de contetudo por associacdo de palavras, envolveu 290 alunos que
cursavam segundo ou terceiro periodo dos cursos das Ciéncias de Salude, Sociais e Humanas
da Universidade Federal de Pernambuco, em 2009. Foram construidos quatro temas indutores
(doenca cronica, paciente terminal, paciente fora de possibilidade terapéutica e morte) e
quatro categorias tematicas (aceitacdo, cuidado, finitude e sofrimento), cujas relacdes foram
apresentadas em gréficos radiais, segundo area de conhecimento, curso, sexo e faixa etaria.
Resultados: As relaces mais frequentes foram sofrimento e morte (71,8% Saude, 39,3% de
Enfermagem, 87,2% do sexo feminino e 86,8% dos < 22 anos); aceitacdo a pacientes fora de
possibilidade terapéutica (82,9% em Saude), morte (66,7% Medicina, 100% < 22 anos) ou
doenca croénica (87,5% feminino); cuidado associado a paciente terminal (83,3% Saude),
doenca crénica (38,5% Medicina e Enfermagem, 50% Servigco Social), morte (100%
feminino) ou paciente terminal (72,4% dos < 22 anos); finitude a morte (65,4% em Saude),
doencas croénicas (36,8% Enfermagem, 34,2% Servico Social e 31,6% Fisioterapia),
paciente fora de possibilidade terapéutica (83,1% feminino e 86,5% dos < 22 anos).
Discussdo: Persistiu o conceito de saude ligado a doenca sob a 6tica biologica; os alunos nao
foram desafiados a pensar cuidados paliativos em uma educacao reflexiva.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Educacéo, Paciente terminal.

Abstract

Background: Curriculum guidelines to teaching-learning process involve training
professionals as social agents, able to act in contexts of uncertainty and complexity.
Objective: To identify students' perceptions of health, humanities and social sciences co-
opted members of palliative care team, on the themes guiding the education proposal of that
practice. Methods: This prospective, observational study, qualitative, with content analysis of
word associations, involved 290 students attending the second or third period of the courses in
Health, Social and Human Sciences, at Federal University of Pernambuco, in 2009. Four
inducers themes were constructed (chronic disease, terminal patient, patient without
therapeutic possibility and death) and four theme categories (acceptance, care, finitude and
suffering), whose relations were presented in radial graphs, by area of knowledge, course, sex
and age. Results: The relationships more frequent were suffering and death (71.8% Health
39.3% Nursing, 87.2% female and 86.8% of <22 years); acceptance and patients without
therapeutic possibility (82.9% in Health), death (66.7% Medicine, 100% <22 years) or
chronic disease (87,5% for females); care associated with terminal patient (83.3% Health),
chronic disease (38.5% Medicine and Nursing, Social Work 50%), death (100% female) or
terminal patients (72.4% of <22 years); finitude death (65.4% in health), chronic diseases
(36.8% Nursing 34.2% 31.6% Social Work and Physiotherapy), and patient without
therapeutic possibility (83.1% and 86.5% of women <22 years). Discussion: The concept of
health persisted linked to the disease from the perspective method, and students were not
challenged to think about palliative care education in a reflective way.

Keywords: Palliative care. Education. Terminal patient.

66



BUSHATSKY, M. Tematicas propostas para intervencéo educativa em cuidados paliativos
-

Introducéo

A partir de 1980, teve inicio um movimento internacional para reforma das diretrizes
curriculares dos cursos de formacdo académica em Salde, movido pela preocupacdo e pelo
reconhecimento da necessidade de integrar a aquisicdo de conhecimentos técnicos, aos
humanisticos e éticos’. No Brasil, 0 movimento consubstanciou-se na aprovacdo das
Diretrizes Curriculares Nacionais, as quais propunham a formacdo de um profissional
generalista, humanista, critico e reflexivo, compromissado com a cidadania, a promogdo da
salde, a prevencdo de doencas e capaz de atuar de maneira concorde com as necessidades do

Sistema Unico de Satde?.

Buscava-se também a mudanca do olhar dos profissionais de salde para a doenca e o
doente. Era imperioso adotar modelos pedagogicos facilitadores do conhecimento e dominio
de habilidades e atitudes que permitissem reconhecer o ser humano em sua integralidade, o
que fora arbitrariamente separado ao longo da histéria®. Aulas magistrais ministradas por
docentes tornaram-se verdades acabadas, muito distantes da realidade que os alunos deveriam
vivenciar no cotidiano, com pouca ou nenhuma relagdo com os conflitos morais a serem
apresentados na prética profissional®. Era preciso que o aparelho formador assumisse a
responsabilidade de orientar interrelacdes harmoniosas, ndo as considerando apenas como
processos naturais e determinados exclusivamente pelo meio externo®, porque a irreflexéo das
pessoas as torna acriticas, fazendo com que admitam que tudo € possivel, inclusive o
desrespeito ao doente. Era necessario criar um novo mecanismo entre o0 pensar e 0 agir para

substituir incertezas por esperancas”.

Dentre as incertezas estdo a doenca cronica, a morte, o cuidado ao paciente terminal e
aquele fora de possibilidade terapéutica, temas ainda pouco abordados, que se constituem em
desafios sérios, graves e complexos, 0s quais tém na Bioética sua interlocutora, posto que ela
fornece elementos, subsidios e instrumentos para o devido equacionamento a uma deliberacéo
adequada e para a melhor opcdo de valores, frequentemente em conflito*. No entanto apenas
algumas escolas médicas garantiram um debate capaz de servir de base para cuidar de
pacientes fora de possibilidade terapéutica e interagir com os familiares desses pacientes,

respeitando-lhes a autonomia no morrer, trocando um modelo de normas e regras, portanto
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deontolégico, pelo modelo pragmatico, o qual valoriza o ser humano e o reconhece como

capaz de tomar decisdes morais®.

O Conselho Federal de Medicina, em 2010, incluiu cuidados paliativos na préxis®, ao
reformular o Codigo de Etica Médica. Apesar disso, essa inclusdo, por si sO, ndo assegura
uma reflexdo mais densa sobre as incertezas que nascem a partir da consciéncia da finitude
despertada ao prestar cuidados a pacientes fora de possibilidade terapéutica. Deve ser
contemplada também no meio académico, para permitir identificar e tratar as questdes morais
em sua verdadeira origem, ou seja, na vida dos principais interessados, 0s pacientes que

padecem de sofrimentos intransferiveis®.

O objetivo deste trabalho foi identificar a percepcdo de estudantes das areas de
ciéncias da saude, humanas e sociais, reconhecidos como membros da equipe de cuidados
paliativos em pacientes fora de possibilidade terapéutica, sobre as tematicas norteadoras de
proposta de educacéo dessa pratica.

Sujeitos e Método

Procedeu-se a estudo prospectivo, observacional, qualitativo com analise de contetdo
por associacdo de palavras. Admitiram-se como critérios de inclusdo estar matriculado e
cursando segundo ou terceiro periodo da formacdo académica em nivel de graduacdo na
Universidade Federal de Pernambuco, em 2009, independente de sexo e idade, cujo ambito
profissional esta previsto como membro de equipe de cuidados paliativos; ter comparecido as
aulas no dia da aplicacdo do questionario, assim como concordar em participar da pesquisa
pela assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido, apds explicacdo dos objetivos
da pesquisa e dos direitos dos participantes. Um aluno foi excluido por ter omitido a

identificacdo do curso no qual estava matriculado.

Foram incluidos alunos da area de Ciéncias da Saude (191; 65,9%), Ciéncias Humanas
(44; 15,1%), (curso de Psicologia) e Ciéncias Sociais (55; 19%) (curso de Servico Social). Os
alunos pertencentes a area de Ciéncias da Saude distribuiram-se nos cursos de Enfermagem
(55; 28,8%), Fisioterapia (32; 16,7%), Fonoaudiologia (11; 5,8%), Medicina (68; 35,6%) e
Terapia Ocupacional (25; 13,1%).

Empregou-se questionario, previamente testado, contendo perguntas fechadas,

relacionadas a aspectos de identificacdo, experiéncia pessoal com morte de pessoa conhecida,
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como também foram incluidas quatro questdes abertas para que os alunos definissem, por trés
palavras, os quatro temas indutores: doencga cronica, paciente terminal, paciente fora de

possibilidade terapéutica e morte.

Apo6s obtencdo da anuéncia das Coordenagdes Pedagogicas dos cursos incluidos na
pesquisa, obteve-se a grade de horarios para segundo e terceiro periodos na Coordenacéo de
Cursos da Universidade Federal de Pernambuco, com a qual se estabeleceu o cronograma de
aplicacdo dos questiondrios. O questionario foi entregue a cada aluno solicitando-lhe que

respondesse dentro de no maximo 20 minutos a todas as perguntas

Os dados foram organizados com o programa EPI-INFO versdo 6.04d e a analise de
contetdo foi realizada com o programa Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versao
15.0, em quatro etapas. Na primeira etapa, foi construido o rol de palavras para identificacéo
dos significados por tema indutor, em um conjunto heterogéneo de unidades semanticas. Na
segunda, foram agrupadas e ordenadas palavras idénticas, sinbnimas ou proximas a sentido
semantico, construindo-se as representacdes condensadas, agrupadas em categorias tematicas
conforme cada tema indutor (doenca crénica, paciente terminal, paciente fora de possibilidade
terapéutica e morte). Na terceira etapa, foi realizada a classificacdo de unidades de
significacdo em categorias tematicas, que constituiram uma ordem suplementar, reveladora de
estrutura interna: aceitacdo, cuidado, finitude e sofrimento. Na quarta, procedeu-se a
classificacdo de cada palavra em uma das quatro categorias tematicas, para construcdo de

novo rol, tendo como campo principal a categoria.

As variaveis nominais e ordinais foram apresentadas em distribuicGes de frequéncias e
as numéricas foram expressas como média e erro-padrdo da média. Para analise de associacéo
entre as categorias tematicas e 0s grupos estabelecidos para os alunos, para cada categoria
tematica foram construidos graficos radiais, admitindo como eixos principais 0s temas
indutores, para representacdo da distribuicdo de frequéncias percentuais dos grupos de area do
conhecimento da graduacdo, curso, faixa etaria e género. Os eixos principais dos graficos
radiais correspondem ao eixo das ordenadas de um grafico cartesiano, enquanto que 0s eixos

secundarios permitem identificar a distribuicdo de frequéncias percentuais.
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Resultados
Caracterizacao amostral

Os estudantes apresentavam idade média igual a 20,7 + 0,2 anos (1C95% 20,34-21,12
anos), com variacao entre 17 e 44 anos. Houve predominio do sexo feminino (232; 79,7%).

Em relacéo a vivéncia de morte de pessoa conhecida, 154 (53,1%) negaram e, dentre
0s que responderam afirmativamente, houve predominio de referéncia a familiar (95/136;
69,8%), conhecido (20/136; 14,7%) e amigo (9/136; 6,6%).

Respostas a categoria sofrimento

A categoria sofrimento mais frequentemente emergiu do tema indutor morte, dentre os
alunos de Ciéncias da Saude (71,8%) (Grafico 1A); mudando para outros temas indutores
segundo no curso (Grafico 1B). Na distribuicdo dos alunos por sexo, a associacdo entre
sofrimento e morte foi percebida apenas pelo sexo feminino (87,2%) (Grafico 1C) e pelos

alunos na faixa etaria de 17 a 22 anos (86,8%) (Grafico 1D).

Respostas a categoria aceitacao

Para a categoria aceitacdo, mais frequentemente emergiu do tema indutor paciente fora
de possibilidade terapéutica dentre os alunos de Ciéncias da Saude (82,9%) (Grafico 2A),
modificando-se para morte, nos cursos de Enfermagem (33,3%) e Medicina (66,7%), e para
outros temas indutores nos demais cursos (Grafico 2B). Para os alunos do sexo feminino, a
categoria aceitacdo emergiu do tema indutor doencas crénicas (87,5%), diferindo do
masculino (Gréafico 2C), e para o tema indutor morte dentre os alunos na faixa etaria de 17 a
22 anos (100,0%) (Gréafico 2D) e, para paciente fora de possibilidade terapéutica nas demais
faixas etarias (12,9%) (Grafico 2D).

Respostas a categoria cuidado

A categoria cuidado emergiu mais frequentemente do tema indutor paciente terminal
dentre os alunos de Ciéncias da Saude (83,3%), diferindo das demais areas (Grafico 3A),

especialmente por alunos de Enfermagem (38,5%) (Gréafico 3B). Cumpre ainda ressaltar que
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nenhum dos alunos de Fonoaudiologia percebeu essa categoria. Da analise do Gréfico 3C,
depreendeu-se que o sexo feminino associou cuidado ao tema indutor morte (100,0%),
diferindo do masculino, como também dos grupos etarios dos 17 aos 22 anos e dos 29 a 44
anos, que expressaram associacdo com o tema indutor paciente terminal (72,4%) (Grafico
3D).

Respostas a categoria finitude

A categoria finitude emergiu do tema indutor morte para os alunos de Ciéncias da
Saude (65,4%) (Gréafico 4A), concorde com os alunos dos cursos de Fonoaudiologia e
Medicina (Gréfico 4B). Alunos do sexo feminino mais frequentemente associaram finitude a
paciente fora de possibilidade terapéutica (83,1%) (Gréafico 4C), semelhante ao que fizeram
alunos com idade de 17 a 22 anos (86,5%) (Grafico 4D).

Discussao

Os resultados permitiram identificar uma relacdo entre o paciente terminal ou fora de
possibilidade terapéutica e o sofrimento, sobrepassando o sentido do cuidar. No que se refere
aos cursos escolhidos, numa visdo macro, partindo para os estratos de ciéncias humanas,
sociais e da saude, esta representacdo das diversas areas se deveu ao fato de que
anteriormente, na tentativa de acompanhar tais avangos, as escolas médicas, no esteio das
conclusdes do Relatorio Flexner, em 1910, hipertrofiaram em seus curriculos as ciéncias
basicas e o treinamento pratico, predominantemente hospitalar®. Tais mudancas foram
importantes para melhorar a qualidade da formacédo em varias partes do mundo. No entanto

acabaram deslocando para segundo plano a formag&o humanistica dos estudantes®.

Para discutir as percepcfes dos estudantes, devem-se enfatizar os diferentes aspectos
do conceito de doenca, que permeiam os cuidados paliativos. Do ponto de vista bioldgico, €
definida como “(...) uma alterac¢do bioldgica do estado de savde de um ser (homem, animal
etc.), manifestada por um conjunto de sintomas perceptiveis ou ndo” €, quando cronica, “(...)
enfermidade, mal, moléstia, de longa duragdo, que dura muito tempo LA polimorfismo
reflete-se também no vocabulo usado para denominar doenca, sendo Unico nas linguas

portuguesa e francesa (maladie), e triplo na inglesa: “disease (a doenca tal como ela é

® Houaiss, Villar’, 2009, p. 705
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aprendida pelo conhecimento médico), illness (a doenca como é experimentada pelo doente)
e sickness (um estado muito menos grave e mais incerto que o precedente (...) de maneira

mais geral, o mal-estar)”®.

Categoria sofrimento

Definindo sofrimento como “dor causada por ferimento ou doenca; padecimento™™,

ele foi referido pelos estudantes de todas as areas do conhecimento, perpassando todos 0s
temas indutores, mas, para os alunos da area de salde, foi associado ao tema indutor morte, 0
que condiz com a afirmacéo de Cassell® de que o alivio do sofrimento e a cura da enfermidade

sdo as verdadeiras obrigacGes das profissdes de saude dedicadas ao cuidado do enfermo.

No entanto muito sofrimento continua ndo diagnosticado, nem tampouco aliviado e ja
ndo se pode atribuir esse fato a falta de divulgacdo sobre o tema. Cassell, em 1982, ja
denunciava a pouca atencao prestada ao problema do sofrimento na educacéo, na investigacéo
ou na préatica médica, e, 22 anos depois, voltou a afirmar que ainda existe a dificuldade de
estudar e tratar o sofrimento pela confusdo entre conceitos como sofrimento e dor, corpo e
pessoa, entre outros'®, porque o sentido do sofrimento pode consistir nas concepcdes sobre a
dignidade humana, ou seja, o valor humano diante da dor e da morte. Entender o sofrimento
pode ajudar na reconstrucdo da dignidade de uma vida, aportando assim um sentido aos seus

Gltimos momentos™®.

Considerando, em linhas gerais, que a maioria dos estudantes, independente de area do
conhecimento, profissdo, género e idade, percebeu o sofrimento para além da condicdo do
paciente ser considerado, terminal, fora de possibilidade terapéutica, crénico ou da propria
morte, € mister ponderar que essa percepcdo pareceu reiterar o fato de as especialidades e
profissdes de saude trabalharem com um referencial restrito sobre o processo saude-doenca.
Essa premissa permite compreender que prevalecam os filiados a racionalidade biomédica, o
que os leva a pensar e a agir segundo esta perspectiva reducionista™*™?. Apesar disso, deve-se
ir além, pois o conhecimento, ao buscar a construcdo do contexto, do global e do complexo,
deve mobilizar o que o conhecedor sabe do mundo™®, buscar espacos de interac&o, para que se

possa construir a interdisciplinaridade™?.

¢ Minayo, Deslandes?, 2002, p. 116
¢ Houaiss, Villar’, 2009, p. 1763
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Categoria aceitacao

\

O conceito aceitagdao remete a “acao ou efeito de aceitar; ato ou efeito de concordar,

de anuir’’

. A aceitacdo da doenca, com o apoio da reflexdo bioética, exige uma mudanca de
comportamento que, desencadeado por uma atitude, uma reformulacdo de postulados éticos e
tradicionais, oferece uma visdo especializada sobre determinadas situacBes préaticas sociais.
Deve ser um processo pro-ativo, dissociado da finitude, ou seja, ird com e para o paciente, até
gue ocorra a morte. A partir dessa premissa, a diversidade de associagdes que emergiram no
detalhamento das respostas dos alunos também reforcou uma aceitacdo da finitude, portanto

distanciada do cuidar.

Quando os estudantes dos cursos pesquisados, predominantemente adolescentes,
associaram o tema indutor paciente fora de possibilidade terapéutica a categoria aceitacao,
pareceram demonstrar imaturidade, na medida em que essa associa¢do, imersa no cuidar,
poderia se apresentar como na invasdo de um novo corpo e imergir numa nova situacgéo, a de
convivéncia diante da ndo cura, ndo como situacdo de deixar terminar, mas de identificar a
necessidade do cuidado como convivéncia, como forma de ofertar qualidade de vida.
Contrapondo-se a essa associacdo, quando se consideraram as respostas agrupando os alunos
por faixa etaria, entdo o tema indutor que emergiu foi morte, refletindo a falta de
aprofundamento da tematica visto que o paciente é considerado como final, permitindo aos

estudantes se distanciarem do cuidado.

Distribuidos quanto ao género, observar que as mulheres mais frequentemente
associaram aceitacdo a doencas cronicas pareceu refletir o habito. O fato de as mulheres ndo
se ajustarem aos modelos existentes pode apontar para problemas de representacdo de limites
da concepcdo da condicdo humana ou de omisséo de certos aspectos e verdades sobre a vida,

visto que o imperativo moral para as mulheres configura-se na obrigagéo de cuidar™.

Categoria finitude

A finitude parece ser o eixo central do conceito em torno do qual se situam as
consequéncias; € quando se esgotam as possibilidades de resgate das condi¢cfes de saude do

paciente e a possibilidade de morte proxima parece inevitavel e previsivel**

. Assim posta, a
finitude pode erroneamente ser considerada sindbnimo de morte, mas essa sinonimia ndo é

adequada a profissionais que se verdo frente a pacientes terminais quando o tema central é

® Houaiss, Villar’, 2009, p. 28
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cuidados paliativos, porque eles exigem que se estabeleca uma nova perspectiva de trabalho,
multidisciplinar, denominada humanizagéo, que responde pela convivialidade, solidariedade,

irmandade, amor e respeito’®, que devem independer da certeza da terminalidade.

O aparente contrassenso da associacdo entre finitude e morte, sob a 6tica de cuidados
paliativos, ficou evidente nas respostas dos estudantes. A diversificacdo das respostas
comporta diversas consideracGes. Quanto aos estudantes de Medicina, parece que lhes foi
passado que a impossibilidade de os médicos preverem a morte e a tendéncia superestimada
da sobrevivéncia, torna a decisdo embaragosa e compromete o tratamento, reforcando a
associacdo entre terminalidade e morte™. No entanto, para todos os estudantes, é verdadeiro
afirmar que abordar finitude remete a0 momento em que se descobrem como seres finitos, o

que desperta uma compreensdo melhor da finitude do outro, ou seja, dos pacientes™”.

No entanto, foi preocupante identificar que os estudantes na faixa etaria de 17 a 22
anos optaram mais frequentemente pela associacao entre finitude e o tema indutor de paciente
fora de possibilidade terapéutica, embora se deva considerar ser compreensivel que a angustia
perpasse 0s momentos da finitude e responda por muitas perdas que ocorrem ao longo da
jornada, no limite entre a vida e a morte, capazes de afetar a todos™® pode datar essa finitude e

determinar o final dos cuidados.

Interpretar a associacdo que os estudantes femininos fizeram entre finitude e paciente
fora de possibilidade terapéutica foi um desafio, porque se distanciou da ética do cuidar, mas
pode ter refletido a angustia de admitir o homem como um ser langado no mundo e um ser-
para-a morte, impossibilitando-as utilizar melhor seus conhecimentos para o cuidar (e a

convivéncia com o semelhante também)™®.

Categoria cuidado

O significado do verbete cuidado, segundo Houaiss e Villar’" ¢ “zelo, desvelo que se

dedica a alguém ou algo”. De acordo com Saunders®’, “o sofrimento somente é intoleravel

quando ninguém cuida”?®

, pois o cuidado deve ser acima de tudo, solidario, aliando
competéncia técnico-cientifica e humana em meio a dor e ao sofrimento do outro. Deve ser a
chance de o profissional se deixar tocar na sensibilidade e, desta forma, humanizar o processo

da doenca e da vulnerabilidade®.

"Houaiss, Villar’, 2009, p. 581
9 Yancey, Brand®. 1993, p. 257
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Os estudantes de Ciéncias da Saude associaram cuidado a terminalidade, tal como o
fizeram estudantes de Enfermagem, o que pareceu indicar que o reforgo desse conceito podera
formar profissionais capazes de paliar, especialmente se dominarem os conceitos implicitos
nos cuidados paliativos, do que deriva a necessidade de o sistema educacional contempla-los
no curriculo formal, sob pena de perder essa chance. A mesma consideracdo pareceu
pertinente na identificacdo de que estudantes dos cursos de Medicina e Fisioterapia

associaram o cuidado a morte.

A relacdo estabelecida pelos estudantes pode ter nexo quando se trata de cuidados
paliativos, na medida em que, no paliar, o curar perde a relevancia. Prioriza a ajuda aos

pacientes em viverem bem, apesar de suas limitacdes, e a morrerem dignamente?.

Mereceu atencdo especial o fato de estudantes de Servico Social e de Terapia
Ocupacional associarem cuidados a doencas cronicas, parecendo repetir um conceito de
cuidar para a cura, para a vida, dissociando-o da paliacdo, do que foram informados ao inicio
da pesquisa. Se considerarmos que esses estudantes, dada a area de conhecimento a que se
dedicavam, entendiam a salde como uma pratica social, uma construcdo que se da no
encontro entre diferentes sujeitos, entdo a associacdo tem sentido. No entanto, no que diz
respeito a paliacdo, denota uma turvacdo do cuidar, que deve estar ligado apenas a
oportunidade de resgatar a dignidade humana no momento de maior fragilidade, tendo como

integrantes paciente, familiares, sua rede social e os profissionais de satide?.

Considerac6es finais

Quanto a pesquisa em si, 0s resultados foram surpreendentes. Os estudantes
restringiram a percepcdo de sofrimento ao aspecto fisico do bindmio salde-doenca;
dissociaram a aceitacdo da doenca do cuidar como forma de ofertar qualidade de vida;
perceberam a finitude com sindnimo de morte, também dissociada do prestar cuidados;
associaram o cuidado a terminalidade ou a doencas crénicas, restringindo-o a incapacidade do
curar. As associacdes que os estudantes fizeram evidenciaram uma formacao inicial incipiente

acerca dos cuidados paliativos e direcionada para doenca fatal e procedimentos dolorosos.

Pode-se levantar a hipdtese de que os alunos pesquisados ainda ndo foram despertados
e desafiados a pensar cuidados paliativos e uma educacdo reflexiva € necessario construir para

estimular a sintonia entre o profissional de saude, a salde, o paciente e 0 morrer com
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dignidade, especialmente considerando que esses profissionais, ao longo de sua carreira, teréo

por pacientes criangas, adolescentes e suas familias.

Parece haver a necessidade de introduzir oportunidades sobre o gerenciamento de
situacdes conflitantes, que possam surgir em casos dificeis, e de oportunidades para que sejam
desenvolvidas habilidades/competéncias necessarias para a comunicacdo eficaz sobre

cuidados paliativos para pacientes fora de possibilidade terapéutica.
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Resumo

Objetivando verificar a maneira pela qual profissionais de salde e cuidadores de
criangas/adolescentes com cancer, fora de possibilidade terapéutica, enfrentam as situagdes de
inevitabilidade do &bito e exercem os cuidados paliativos, foi realizada, em centro de
referéncia para pacientes com cancer, operacao tedrico-metodoldgica de analise de conteldo,
pela técnica de Bardin, do discurso de cinco cuidadores e 25 profissionais de saude. Foram
identificados elementos relacionais, que levaram a provocacOes reflexivas e elementos
constitutivos, com os quais foram construidas categorias de analise relativas a dor e
sofrimento; angustia e indignacdo; impoténcia e/ou narcisismo e defesas. Profissionais de
salde expressaram impoténcia e efeitos sobre seu narcisismo, enquanto que cuidadores
verbalizaram idealizacdo dos profissionais, gratiddo por muito pouco recebido, diversas
orfandades e resignacdo sobre a real gravidade da doenca, suas consequéncias e 0s cuidados a
serem prestados. Concluiu-se que ambos 0s atores necessitam maior atencdo para prestar
cuidados paliativos com menor prejuizo pessoal.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Pesquisa qualitativa. Profissionais de Salde.
Cuidadores. Cancer

Abstract

Aiming to ascertain the manner in which health professionals and caregivers of
children/adolescents with cancer, without any possibility of treatment, face the situations of
inevitability of death and exert palliative care, a theoretical and methodological operation was
conducted at a referral center for cancer patients, with content analysis of the discourse of five
caregivers and 25 health professionals, using Bardin's technique. Relational factors were
identified, which led to provocations and constitutive components, with which the categories
of analysis were built related to pain and suffering, anguish and indignation, helplessness
and/or narcissism and defenses. Health professionals expressed helplessness and effects about
their narcissism, while caregivers verbalized idealization of professionals, gratitude to the
least received, many orphaned and resignation about the real severity of the disease, its
consequences and the care to be provided. It was concluded that both actors need greater
attention to pay palliative care with less personal prejudice.

Keywords: Hospice care. Qualitative research. Professional Health. Caregivers. Cancer.

Resumen

Objetivando determinar la forma que profesionales de salud y cuidadores de
nifios/adolescentes con cancer, sin posibilidad terapéutica, enfrentan situaciones de
inevitabilidad de muerte y realizan cuidados paliativos, se llevd a cabo, en centro de
referencia, operacion tedrico-metodoldgica de analisis de contenido, por la técnica de Bardin,
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del discurso de cinco cuidadores y 25 profesionales de salud. Fueron identificados elementos
relacionales, que llevaran a provocaciones de reflexion, y componentes constitutivos, con los
cuales fueron construidas categorias de analisis para dolor y sufrimiento, angustia y
indignacion, impotencia y/o narcisismo y defensas. Profesionales de la salud han expresado su
impotencia y efectos en su narcisismo, mientras que cuidadores verbalizaran idealizacion de
los profesionales, gratitud al minimo ofertado, muchas huerfanidades y resignacion sobre la
real gravedad de la enfermedad, sus consecuencias y cuidados a seren prestados. Se concluye
que ambos los actores necesitan mayor atencioén para prestar cuidados paliativos con menos
sufrimientos personales.

Palabras-clave: Cuidados paliativos. Pesquisa cualitativa. Profesionales de la Salud. Cancer.

Introducéo

A evolugdo cientifica e tecnologica acelerada na area da Saude, nas Gltimas décadas
promoveu a melhoria das condicGes tecnicas e cientificas de tratamento, bem como tornou
cada vez mais impessoal a atencdo ao paciente em final de vida, “medicalizando” a morte.
Cercou 0 sujeito de pessoas estranhas, monitorizado por aparelhos eletrénicos e submetido a
procedimentos invasivos, o que, segundo Kiibler-Ross?, pode ter derivado de se considerar o
morrer cada vez mais triste, solitario, mecanico e desumano. O enfrentamento desta realidade
exige, atualmente, dos profissionais de salide a adocdo dos cuidados paliativos (CP)3, néo
como um procedimento alternativo, mas como mudanca de paradigma para pacientes
acometidos de doencas fora de possibilidades terapéuticas; ndo apenas como uma op¢ao, mas
como uma acdo efetiva e fundamental para melhorar a qualidade de vida desses pacientes e de

suas familias.

Apesar disso, lidar com as doencas crnicas e terminais e, por conseguinte, com as
perdas, e vivenciar os cuidados necessarios nos momentos finais de vida, constituem desafios

para profissionais de saude, para os familiares e para os préprios pacientes.

Profissionais de saude véem-se diante da impossibilidade de cura e de sua propria
finitude. Pacientes com doenca terminal, também denominados fora de possibilidade
terapéutica (PFPT), e suas familias encontram-se vulneraveis; vivenciam a fragilidade de sua
estrutura familiar, ndo raras vezes, em um contexto de pobreza ou miséria e, por outro lado,
sd0 pessoas que, por sua condicdo de salde, ndo despertam interesse académico ou cientifico

e tampouco obtém tratamento diferenciado.
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Reconhecendo o grande esfor¢o para modificar a cultura dos cuidados na fase terminal
e entendendo que existem diferencas na percepgdo de pacientes, familiares e profissionais de
salde quanto ao modo de vivenciar o fim da vida, o objetivo deste trabalho foi verificar de
que maneira os profissionais de salde e os cuidadores de criancas com céancer, fora de
possibilidade terapéutica, enfrentam as situac6es de inevitabilidade do ébito durante a pratica
dos CP?,

Método

Da pesquisa de natureza analitico-descritiva, com abordagem qualitativa, participaram
cinco pais ou responsaveis por criancas/adolescentes diagnosticadas como PFPT, que estavam
sendo acompanhados no Centro de Onco-Hematologia Pediatrica do Hospital Universitario
Oswaldo Cruz da Universidade de Pernambuco, e 25 profissionais de satde de nivel superior,

com experiéncia minima de cinco anos nesse Servico, no periodo de janeiro a junho de 2009.

Todos os participantes foram submetidos a entrevista semi-estruturada, gravada para
posterior transcricdo, composta por questdes norteadoras quanto aos CP com PFPT. As
perguntas para os profissionais relacionavam-se ao (i) entendimento do que sdo cuidados
paliativos; (ii) sentimento sobre cuidar de um PFPT, enquanto que junto aos cuidadores
investigou-se a experiéncia de acompanhar o filho durante o tratamento paliativo e de vé-lo

cuidado, atendido e acolhido pela equipe profissional.

Em reunido clinica, o projeto de pesquisa foi apresentado aos profissionais de salde,
para identificacdo dos PFPT, assim como convida-los a participar da entrevista. No Servigo de
Arquivo Médico e Estatistica, foram localizados os prontuérios dos oito pacientes
identificados pelos profissionais de salde, agendando-se as entrevistas com 0S pais ou
responsaveis, aqui denominados Cuidadores, no mesmo dia da consulta médica, durante a
qual, o medico responsavel apresentou a pesquisadora ao paciente e a seu cuidador,
reforcando-lhes a confianca. Terminada a consulta, a pesquisadora procedeu a gravacdo da
entrevista que constava da pergunta: O que vocé espera dos profissionais de salde no cuidado
a crianca/adolescente fora de possibilidade terapéutica? Ao constatar que o contetdo dos
depoimentos de trés cuidadores era restrito e eivado de alto grau de submissdo e
vulnerabilidade diante da situagdo, de sua baixa condicdo socioecondmica e de letramento,

buscou-se parecer de um especialista em linguistica, do que resultaram a pergunta “Como esta
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sendo sua experiéncia acompanhando seu filho durante o tratamento paliativo?” e o nimero

de cuidadores passar a cinco.

A dindmica da mudanca de estratégia metodologica nesse caso se baseou em
Bourdieu*, que aconselha, na medida do possivel, o pesquisador deve descer do pedestal
cultural e deixar de lado momentaneamente seu capital cultural para que ambos, pesquisador e
pesquisado, possam se entender. Se isso ndo acontecer, provavelmente, o pesquisado se
sentira constrangido e a relacdo entre ambos se tornara dificil. O pesquisador deve fazer de
tudo para diminuir a violéncia simbolica, que € exercida atraves dele mesmo sobre o
entrevistado; deve agir como se fora um parceiro na maneira como ajuda o pesquisado a dar o
seu depoimento, deixando-o livrar-se da sua verdade®. Com essas condutas, a entrevista passa
a ser um exercicio espiritual, a forma de o pesquisador acolher os problemas do pesquisado
como se fossem seus, permitindo olhar e se colocar no lugar do outro. Apesar disso, 0
pesquisador deve ser rigoroso quanto ao metodo, sem ser rigido, pois ser rigoroso quanto ao
ponto de vista do objetivo da pesquisa ndo deixa de ser um ponto de vista de outro ponto de

vista, 0 do entrevistado, e ser rigido implica desconsiderar a manifestacdo do outro”.

As transcrigcdes das falas foram realizadas no mesmo dia das entrevistas, para analise

de contetido segundo a técnica proposta por Bardin®, considerando essa anélise como

(...) uma técnica de investigacdo que através de uma descricdo objetiva, sistematica e
quantitativa do conteddo manifesto das comunicagfes, tem por finalidade a
interpretacio destas comunicagdes. (...) E ainda um conjunto de técnicas de analise
das comunicacdes visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de
descricdo do conteido das mensagens, indicadores (quantitativos ou n&o) que
permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢cbes de produgéo-
recepcéo (variaveis inferidas) destas mensagens®.

Inicialmente, foram estabelecidos os elementos relacionais, também denominados
elementos fundantes, considerados como aqueles que abordam qualitativamente situacGes
especificas a que os sujeitos da pesquisa estdo expostos diante do fenémeno estudado, que era
0 cuidado a PFPT, os quais permitem ndo apenas indicar a organizacdo dos dados brutos em
uma forma sujeita a interpretacdo, mas encontrar nesses dados residuos de segunda ordem, ou
seja, a interpretacao e o sentido de todos os elementos dos discursos, para 0s quais ainda nao
havia um correspondente analogo. Os elementos relacionais foram a) sentimento: condi¢éo de
compreensdo e de enfrentamento emocional desse cuidado; b) atitudes: condicdo de manejo

das situacbes geradas durante o cuidado, e c) conhecimento e crenca: saberes tecnicos,

® Bardin®, 2009, p. 38-44
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instrumentais, tedricos e emocionais; convicgdes espirituais sobre as situacfes e o proprio
cuidar. Esses elementos relacionais deram origem as provocagdes reflexivas contidas nas
perguntas norteadoras da entrevista. Os dados obtidos dos elementos relacionais foram
distribuidos em instdncias mutuamente exclusivas e seus significados foram registrados
nominalmente, permitindo classificacdo em que ndo existisse ordem hierarquica ou sequencial

entre as instancias (Figura 1).

A partir das provocacgdes reflexivas, foram aplicados filtros proporcionados pela
analise de contetdo, os quais permitiram uma selecdo quali-quantitativa das informacfes
disponiveis de maneira a ndo desprezar qualquer aspecto relevante e ndo sobrecarregar
desnecessariamente o esquema de analise, tornando-o incapaz de lidar com aspectos comuns
entre as respostas dos sujeitos entrevistados®. Isto permitiu: (i) deixar de considerar elementos
unificadores, que forneciam uma visdo global da complexa rede de relagdes; (ii) valorizar
apenas aspectos cognitivos ou relativos ao conhecimento que 0s sujeitos entrevistados
possuiam a respeito do fendmeno estudado, enfatizando procedimentos conceituais,

desprezando aspectos relativos a atitudes e sentimentos expressos nos discursos’.

[
[

Analise de conteudo

Dados
brutos da
realidade
empirica

(Filtros)

Provocacdes
reflexivas

Elementos constitutivos |

Sentimentos ﬁ Conhecimento ' v

Atiiglos crens?  Categoria | Categoria lll
Il ‘ D.or e Impoténcia ou
Sofrimento Narcisismo
2;2::::; Categoria ll Categoria IV
Angustia e Defesas
Indignacao

Figura 1 Esquema da Operacdo Teorico-Metodoldgica
FONTE: Adaptado de Faria®

Os aspectos identificados na anélise de conteido permitiram a definicdo de categorias
de analise e a transformag&o dos aspectos potenciais em elementos efetivamente significativos
para a elaboracdo de um quadro analitico consistente®. Tais elementos foram dispostos em
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quatro categorias de analise: categoria I: dor e sofrimento; categoria Il: angustia e indignacéo;
categoria Il1: impoténcia e/ou narcisismo; categoria IV: defesas. Essas categorias realizam a
funcdo de mediacdo entre o real concreto e o real pensado, fazendo com que respostas
especificas pudessem ser teoricamente estruturadas e acessiveis a interpretagdo, pois 0s
discursos dos entrevistados sdo representacGes da realidade por eles construidas, que

necessitam ser traduzidas em uma mesma base conceitual” (Figura 1).

Pode-se dizer que os dados que formaram as categorias eram diferentes em termos dos
elementos relacionais e das proprias categorias de analise, mas ndao se pode dizer que um
deles tinha mais ou menos representacdo de qualidade®. Isto foi possivel porque todos os
dados foram previamente selecionados segundo as técnicas de analise de conteldo,
desprezadas as informacdes quantitativamente irrelevantes. A construcdo das categorias de
analise teve como proposito a explicagdo de uma determinada estrutura de relacdes e
percepcOes, segundo um quadro conceitual orientador subjacente ao material recolhido da
realidade, ou seja, as manifestacdes dos entrevistados®. N&o se trata de impor & pesquisa a
forca dos dados oriundos das fontes primarias (empirismo) e tampouco de inverter o processo,
propondo um vetor epistemologico que confira total autonomia a razao, a teoria, valorizando
as conclusdes que se podem tirar delas (racionalismo), mas de estabelecer uma leitura da
realidade em que esta detém a primazia, mas nao determina empiricamente a significacdo que

deve ser atribuida pela investigacdo cientifica®.

Entre os elementos constitutivos, que compdem a fonte primaria, € o0 quadro
conceitual, que demanda interpretacdo, criatividade, estudos e consultas a fontes teoricas, ha
um percurso que se concretiza na escolha das categorias de analise®. Em uma aproximacao
primaria, os elementos constitutivos foram agrupados de acordo com sua frequéncia e
importancia para a interpretacdo da realidade investigada, tendo por origem as provocacdes
reflexivas. Esta aproximacdo revelou, de inicio, algumas posicdes conflitantes e outras
similares entre os grupos entrevistados. Ao se agruparem as posicdes em suas especificidades,
foi possivel organiza-las segundo significados com melhores condi¢cfes interpretativas para a

pesquisa.

A passagem dos dados brutos, ainda que filtrados em elementos constitutivos, segundo
a técnica de analise de contetido de Bardin®, para uma forma organizada em categorias, é um
salto de qualidade. Para que este salto ndo fosse aleatério, foram definidas categorias

proximas aos dados brutos (elementos constitutivos) e as possibilidades interpretativas.
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Foram, assim, 0s elementos constitutivos que formaram as categorias de andlise, porém estas
necessitaram ndo apenas refletir os elementos, como apresentar uma condi¢do analitica e
interpretativa (tedrico-conceitual) do fenémeno estudado. A defini¢do de categorias de analise
implicou na criagdo de um aparato conceitual capaz de significar, ler e interpretar os dados

obtidos no campo empirico®.

As categorias de analise foram construidas sobre os dados da realidade filtrados, o que
Ihes permitiu serem extensivas, mostrando detalhadamente os fatos em estudo, ao contrério de
categorias definidas a priori, que sdo mais intensivas e gerais®. As categorias de analise,
entretanto, por mais detalhadas e mais proximas aos dados brutos que estivessem, ndo
garantiam por si mesmas um modelo tedrico de explicacdo. Por isso precisaram apresentar

relagBes coerentes entre seus elementos constitutivos pela adogdo dos elementos relacionais.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario
Oswaldo Cruz da Universidade de Pernambuco e contou com a anuéncia da chefia do servico
de oncologia pediatrica. Foram assegurados aos participantes os direitos previstos na
Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude, antecedendo a assinatura do Termo de
Consentimento Livre Esclarecido. Como o0s cuidadores apresentaram dificuldades de

compreensdo desse Termo, a pesquisadora ajudou-os na leitura, para dirimir davidas.

Resultados

Os Quadros 1 e 2 apresentam a matriz de relacionamento entre as categorias de analise
com seus elementos constitutivos e os elementos relacionais de acordo com as respostas dos

cuidadores e dos profissionais de salde, respectivamente.

Quanto aos Cuidadores

Na categoria Dor e Sofrimento, foram referidos aspectos paradoxais. A0 mesmo
tempo em que indicaram uma dimensdo de agradecimento e reconhecimento por delicadeza e
competéncia profissional, apontaram problemas, destacando: falta de habilidade de
profissionais na forma e no tempo de comunicacdo do diagnostico para a familia sobre a
gravidade da doenca e nas formas nem sempre atenciosas com que eram tratados pelos

profissionais.

Na categoria Angustia e Indignacdo, os cuidadores referiram manifestacdes de maus

tratos por parte de alguns profissionais do hospital. No entanto, a despeito disso, havia busca

91



BUSHATSKY, M. Cuidados paliativos em pacientes com doenca terminal: um desafio para profissionais de salde e

cuidadores

por respostas que libertassem e aliviassem a condi¢do do paciente na procura incessante de

novos diagndstico ao intuir que os anteriores estavam equivocados, como também uma luta

por melhores condigdes de relacionamento com os profissionais, inclusive com enfrentamento

das normas, regras e ordens no intuito de permanecer sempre junto ao paciente, indicando a

necessidade de ndo serem tratados com indiferenca.

Na categoria Impoténcia e/ou Narcisismo, o0s cuidadores fizeram referéncia

fundamentalmente a distintas orfandades e mais especificamente a orfandade de cidadania dos

familiares de paciente do interior do Estado, como também & caréncia, dureza e

incompreensibilidade das informacdes, especialmente com relagdo aos profissionais médicos.

Referiram ainda incertezas a respeito dos cuidados ou das tomadas de decisdo quando eram

oferecidas oportunidades, especificamente na forma de revolta pela sobrecarga da demanda de

decidir questdes acerca do tratamento sobre as quais ndo se sentiam aptos. Expressaram

duvidas com relacdo ao desempenho do seu papel e demonstraram incapacidade de buscar

informacdes relativas aos cuidados.

CATEGORIAS DE ANALISE E SEUS ELEMENTOS CONSTITUTIVOS

ATITUDE: condicéo
de manejo das
situacoes

resisténcia a dor do
paciente, mediada
pelas relagdes com
os profissionais que
conversam.

normas, regras e
ordens no intuito de
permanecer sempre
junto ao paciente.

ELEMENTOS . Categoria Il: Categoria Ill:
RELACIONAIS Cigg?“—a' 't3°r e Angistia e Impoténciaelou | Categoria IV: Defesas
ofrimento Indignacéo Narcisismo
- Sentimento de gratidao
com o minimo
oferecido, com as
. Referéncia de migalhas do possivel.
S;I:i-ggc\)ﬂfeNTo' gratidéq a ) Manifestacao de O_rfanda_de de - Crenca de,que apenas
compreensio e de competéncia maus tratos por C|da_d§n|a dos Deus podera salvar.
enfrentamento pro_flssmnal ea parte dg alg_uns fam_lllares dg ) - Ide_all_zagél_o dos
emocional das delicadeza o!e uma profl_ssmnals do paciente do interior prof|§3|ona|s dp
situages mesma profissional | hospital. do Estado. hospital, especialmente
médica do servigo. com relacéo aos
médicos.
- Certa euforia pela
condicéo de cuidador.
Ampliacéo
paulatina da Enfrentamento das Revolta pela Pedidos de donativos a

sobrecarga em ter de
decidir questdes
sobre o tratamento
sobre as quais nao se
sentem aptos.

pessoas com melhores
condic0es financeiras
em vista a miséria da

prépria condicéo.

CONHECIMENTO E
CRENCA: saberes
técnicos, instrumentais,
tedricos e emocionais;
convicgdes espirituais
sobre as situacdes

Falta de habilidade
do profissional na
forma e no tempo
de comunicacéo do
diagndstico para a
familia sobre a
gravidade da
doenga do paciente.

Busca incessante de
novos diagndsticos
ao intuir que os
anteriores estavam
equivocados ou ao
perceber que ndo
havia melhora na
sintomatologia.

Orfandade com a
caréncia, dureza e
incompreensibilidad
e das informacdes,
especialmente com
relagdo aos
profissionais
médicos.

Resignacdo com relagéo
a ignorancia sobre a

doenca, seus sintomas e
também seu tratamento.

Quadro 1 - Elementos relacionais e constitutivos das categorias de anélise segundo a percepgédo dos

cuidadores
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Na categoria Defesas, os cuidadores referiram: gratiddo ou até mesmo idealiza¢&o dos
profissionais, especialmente os medicos; satisfacio com o que era possivel receber
(contentamento com o pouco de atencdo, que alguns deles denominaram migalhas do que era
possivel fazer) pelo receio de vir a receber menos (ndo ser merecedor); resignagdo com a
ignorancia em relagdo a doenga; resignacdo com o pouco que era possivel fazer para melhorar
a qualidade de vida do paciente; sentimento de euforia por poder cuidar do paciente (também
movidos por culpa, gratiddo ou recompensa espiritual) e crenca no divino como Unica
possibilidade de salvacdo. Referiram-se também a pedidos de donativos a pessoas com

melhores condicdes, devido a situacdo de miséria em que se encontravam.

Quanto aos Profissionais de Saude

Na categoria Dor e Sofrimento, estes referiram a empatia com o sofrimento alheio; dor
da perda do paciente ao qual haviam se dedicado; dor de lidar com a morte e se dar conta de
que razdo e sentimento ndo eliminam esta dor; dificuldade em aceitar prolongar o sofrimento
do paciente sabendo que nada mais havia a fazer; preocupacdes com familiares do paciente e
auséncia de um trabalho em equipe. Alguns profissionais também referiram intervencdes

visando conforto dos pacientes e dos familiares.

Na categoria Angustia e Indignacéo, houve referéncia a defesa dos PFPT; aos conflitos
com profissionais de outras areas por divergéncias variadas, especialmente com os medicos da
UTI; a davida quanto a interrupcdo ou prosseguimento dos cuidados paliativos diante do
sofrimento e da inevitabilidade do desfecho; a ansiedade em lidar com a morte; a mobilizacéo
de sofrimento psiquico devido a empatia; a falta de formacdo para lidar com a morte e a
dificuldade de admitir o que consideraram se constituir o limite da préatica profissional. Estas
referéncias remeteram a luta em prol dos pacientes, face as dificuldades do proprio hospital; a
defesa dos pacientes com caréncias inerentes a condicdo de miséria e a constatacdo de falta de

preparo na formacéo profissional para lidar com o processo da inevitabilidade da morte.

Na categoria Impoténcia e/ou Narcisismo, como o proprio titulo indica, houve a
explicitacdo de um constante paradoxo entre aquele que sempre cura, e a frustracdo pelo que é
percebido como falha. O reconhecimento de que a aceitacdo da morte ndo era amenizada pela
experiéncia profissional, pelo treino profissional ou pela crenca religiosa, bem como o
reconhecimento das consequéncias da inexisténcia de um efetivo trabalho interdisciplinar

formaram a base da relagdo entre impoténcia e narcisismo. Esses dois elementos apareceram
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em expressdes como “desagradavel, mas gratificante lidar com o paciente”, “espago de 11

continéncia para a angustia familiar”,

“frustrante:

falha por ndo ter curado”,

“impossibilidade da cura desmonta o mito do poder divino do médico”, “constituicdo de um

verdadeiro desafio” e “muito duro de ser enfrentado, pois 0 que se pode dar é apenas

suporte”.
ELEMENTOS CATEGORIAS DE ANALISE E SEUS ELEMENTOS CONSTITUTIVOS
RELACIONAIS Categoria I: Dor Categoria ll: Categoria lll: Impoténcia e/ou
Aategorta L Angustia e ~ategoria 11 1mp Categoria IV: Defesas
e Sofrimento - ~ Narcisismo
Indignacao
- Desagradavel, mas gratificante
lidar com o paciente.
- Constituicdo de espaco de
continéncia para a angustia
familiar.
- Empatia pelo - Reconhecimento da injustica
SENTIMENTO: sofrl_mento_ -_AnS|edade em | social. _
- alheio em lidar lidar com a - Desafiador.
condicéo de ) x S
x com a morte. morte. - Frustrante: falha por néo ter - Racionalizagéo da dor
compreensao e de ilizacs q di
enfrentamento - Dor da_ perda. | - Mobl_lzagao curado. ) mediante a esperanca no
emocional das - Empatia e de sofrimento - Um presente, pois devolve a cumprimento da fungéo.
situacies humanidade em | psiquico devido | imagem e relativiza os préprios
¢ relacdo ao a empatia. problemas.
paciente - Impossibilidade da cura
desmonta o mito do poder divino
do médico.
- Reconforto por sentir-se
essencial pela familia, apesar da
impoténcia.
-Dessensibilizacéo, entendida
COMO necessaria.
- INEITUpGao ou | _ o i rangimento e impoténcia | - E-trategia de
prosseguimento fg | pot dara individualizagdo do campo de
dos cuidados por tentar fazer algo que ndo dara acio
L : resultado, mas que motiva por S
paliativos diante - - Diminuicéo do contato com
Procedimentos do sofrimentoe | 2Menizara tJJor. S a familia ja& na terminalidade
. - - Preocupagédo com pais e irmaos - x . :
ATITUDE: combativos da - - - Cisdo entre técnica e
. x : R do paciente devido a falta do :
condicéo de visando inevitabilidade trabalho em eduine vor parte dos humanidade.
manejo das conforto dos do desfecho. rofissionais quipe por p - Néo envolvimento com o
situacoes pacientes e - Conflitos com p Constitui 50 de um verdadeiro paciente por considerar a
familiares. 0s médicos da . ¢ carga muito pesada.
UTI. Lutar desafio. - Evitacéo de proximidade
eIo.s acientes | _ Muito duro de ser enfrentado, com a ?amiliag onto de ndo
P P pois o que se pode dar é apenas por
e suas sunorte entrar na enfermaria.
dificuldades. porte. - Cumprimento técnico de
acoes de cuidados destituido
de envolvimento afetivo.
- A aceitagdo da morte néo é
CONHECIMEN | Razio e ?r?ggllﬁgdaeﬁgl?r;?r:gporg?issional - Religido e espiritualidade
TO E CRENCA: conhecimento - Falta de ou pela ryerl)i 30 P para conforto do profissional.
saberes técnicos, N30 constituem formacédo para ) ansciénc%a dé responsabilidade | - Sentir e se instrumentalizar
instrumentais, antidoto para o lidar com a da funcio P da palavra da ciéncia.
tedricos e doto p morte. Gao. - Aprendizado do que é
emocionais; sofrimento. - Constitui o -~ Despreparo para o morte
convic 665’ - Crenga na limite da pratica enfrentamento da morte. - Recdnhecimento da
es iritgais sobre as divindade para rofissiongl - Reconhecimento das necessidade de trabalhar a
P alivio da dor. P ) consequéncias da inexisténcia de

situacoes.

um efetivo trabalho
interdisciplinar.

frustracdo.

Quadro 2 - Elementos relacionais e constitutivos das categorias de analise na percepgéo dos profissionais

de salide
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Na categoria Defesas, a principal referéncia dos profissionais foi a cisdo entre
competéncia técnica e condigdo humana. Isto se manifestou em termos de racionalizacdo da
dor mediante a esperanga no cumprimento da fungédo, em dessensibilizacdo, entendida como
necessaria, na estratégia de individualizacdo do campo de agdo, na diminui¢do do contato com
a familia j& na terminalidade, no ndo envolvimento com o paciente por considerar a carga
muito pesada, na evitagdo de proximidade com a familia a ponto de ndo entrar na enfermaria,
no cumprimento técnico de agdes de cuidados destituidos de envolvimento afetivo. Entre os
aspectos que os profissionais referiram como passiveis de conferir protecdo necessaria para o
enfrentamento das situacbes de conflito destacaram-se religido e espiritualidade,
instrumentalizacdo cientifica, aprendizado do que € morte e reconhecimento da necessidade

de trabalhar a frustragéo.

Discussao

Na categoria dor e sofrimento, buscaram-se as descri¢des de alguns dos mais variados
aspectos empiricos, na tentativa de entender esses sentimentos. Do ponto de vista operacional
da anélise, no que diz respeito aos profissionais, dor e sofrimento apareceram relacionados ao
paciente, dado que os profissionais imaginavam-se no lugar do outro, ou em relagcdo a si
proprios, pelas dificuldades em lidar com a realidade da iminéncia da morte. As
caracteristicas empiricas definidoras de dor e sofrimento se manifestaram: a) por expressoes
de empatia com o sofrimento alheio; b) pela consciéncia de que razdo e sentimento nao
eliminavam essa dor; c¢) pela dificuldade em aceitar prolongar o sofrimento do paciente
sabendo que nada mais havia a fazer; d) pela dor da perda do paciente ao qual se dedicou; e)

por preocupacdes com familiares do paciente; f) pela auséncia de um trabalho em equipe.

Operacionalmente, cuidadores manifestaram-se quanto a dor e ao sofrimento como um
misto de gratiddo e reconhecimento aos profissionais, e injustica frente as formas nem sempre
atenciosas com que eram tratados pelos mesmos. Quando voltaram o olhar a si mesmos,
manifestaram também a dor e o sofrimento de se verem forcados a se habituarem aos poucos
com a inevitabilidade da situacdo de doenca do paciente; a dependéncia dos cuidados dos

profissionais e a perda de esperanca.

Um dos principais lemas da medicina é sedare dolorem opus divinum est, ou seja,
aliviar a dor é uma obra divina, ndo no sentido teol6gico, mas no sentido da empatia, como se

pode depreender da analise de contetdo. Observou-se o carater multiforme da dor expresso
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por profissionais e cuidadores, ndo referida & dor convencional, a qual faz parte de um sistema
de alarme do corpo para o fato de que alguma coisa estd machucando, compelindo os sujeitos
a solicitar ajuda’®. A dor por eles referida ndo os mobilizava a buscar sua cura. No entanto o

que se verificou neste estudo é concorde com Gusman et al.*°

ao argumentarem que a dor é
mais do que essas trés definigdes, sendo necessario considerar fatos clinicos e psicoldgicos

assim como dimensé&o afetiva, motivagdo, cognicao, etc., para defini-la:

(...) A dor é muito mais do que desagradavel, este qualificativo ndo implica a
miséria, a angustia, o desespero e o sentimento de urgéncia que fazem parte de
certas experiéncias dolorosas. Pelo fato de ser a dor uma sensacéo intima e pessoal,
[é] impossivel conhecer com exatiddo a dor do outro. Assim pela diversidade das
experiéncias dolorosas, explica-se porque tem sido impossivel, até hoje, encontrar
uma definicdo definitiva e satisfatéria da dor. A palavra dor representa uma
categoria de fenémenos compreendendo uma multidao de experiéncias diferentes e
Unicas, tendo causas diversas e caracterizadas por qualidades distintas, variando
segundo certo nimero de critérios: somatossensoriais, viscerais, afetivos, culturais
e cognitivos. A dor possui vérias intensidades, denominadas pelo prdprio individuo.

Ela pode ser ligeira, desconfortante, desolante, horrivel e atroz. Esses adjetivos

servem de “marcas” para determinar a intensidade geral da dor®.

Optou-se por incluir dor e sofrimento em uma Unica categoria posto que as dimensdes
do sofrimento relacionam-se com a dor, tornando dificil distinguir umas das outras, como
também por identificar que cuidadores e profissionais de salde, embora tenham apresentado
opinides variadas, deixaram perceber a associacdo desses sentimentos a todos os elementos
relacionais. O conceito de sofrimento, de que “ele ocorre quando existe a possibilidade de
uma destruicdo iminente da pessoa, continua até que a ameaca de desintegracao passa ou até

que a integridade da pessoa é restaurada novamente de outra maneira"*¢

, pareceu pertinente
para cuidadores e profissionais de satude. Por um lado, o cancer e os mitos que o envolvem
podem representar a possibilidade de destruicdo desses atores, na medida em que vivenciam
uma perda. Por outro lado, em ambos os grupos, o dialogo revelou possibilidades de
restauracdo da integridade, expressas como empatia e humanizacdo do cuidado, que podem

ter influenciado a gratiddo a competéncia profissional.

Nesses discursos, observou-se também uma relacdo de transcendéncia e de sentido,
que sinalizou para a restauracdo da integridade de cuidadores e profissionais de saude.
Quando os cuidadores associaram as relacbes com os profissionais que mantinham um
didlogo franco com a ampliacdo da resisténcia a dor, puderam atribuir um novo significado a

condigdo sofrida, reduzindo o sofrimento. Profissionais de salde ndo buscaram sentido como

® Gusman et al.’?, 1997, p. 4
¢ Cassel', 1982, p. 639
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forma de reducdo do sofrimento, ou seja, significado da condi¢do, porque detinham
conhecimento técnico, que foi considerado insuficiente para esse fim. A escolha deles foi a
transcendéncia em procedimentos visando o conforto de pacientes e familiares, como também

na crenca, para resgatar a integridade de sua personalidade®*.

A dimensdo espiritual foi verbalizada como a perda de significado, sentido e
esperanca. Os profissionais de salde podem ter associado o PFPT a descoberta de sua prépria
finitude, que se consubstanciou na afirmagdo de que o conhecimento ndo era suficiente para

reducdo do sofrimento pessoal*?.

Ainda que ndo se tenha investigado, na categoria Dor e Sofrimento, parece adequado
contemplar a realidade socioecondmica dos pacientes e de seus familiares, atuando como
fonte de exacerbacdo do sofrimento derivado da doenca. Isso porque essa realidade, marcada
por crescentes desigualdades e matizada pela pobreza, pelo iletramento e pela maior
dificuldade de acesso a servigos de salude, adquire uma dimensdo ainda maior para PFPT.
Essas adversidades vivenciadas pelos pacientes e por suas familias pode se constituir em
sofrimento também para os profissionais de saude na medida em que devem atender nao
apenas as necessidades em saude, mas também cuidar para que as condic¢des institucionais
viabilizem ac¢bes minimizadoras desses desconfortos, incluindo alimentacdo, autorizacfes
extras para permanéncia no ambiente hospitalar, viabilizacdo de auxilio conducdo, dentre

outras®®,

Quanto a categoria Angustia e Indignacdo, observou-se que, no campo empirico, 0S
profissionais de saude as demonstraram ao exporem o que consideravam como injustica. A
angustia e a indignacdo remeteram as diferentes maneiras pelas quais os profissionais
tentavam lidar com a realidade da ndo possibilidade de tratamento. Expressavam angustia
quando entravam em conflito com profissionais de outras areas por divergéncias variadas;
quando lutavam em prol dos pacientes, face as dificuldades do préprio hospital e quando se
constrangiam com a condicdo de miséria de pacientes e familiares. Esses atos comportavam
uma urgéncia e nasciam de uma forca tomada de empréstimo da angulstia que 0s causava;
lancavam mao de todos os recursos para se libertarem da angustia, a qual, por si sé, Ihes dava
forca e emprestava a certeza de que os atos tinham valia'*, embora tivessem como limite a

condicdo humana.

Para os cuidadores, a expressdo da angUstia era tolhida por sua condigdo

socioecondmica, pela impossibilidade do exercicio pleno da cidadania respaldada também no
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iletramento. A restricdo social que acompanha o iletramento Ihes impossibilitava, por vezes,
até mesmo a compreensao do que lhes era informado, como também essa baixa capacidade de
ler e escrever Ihes prejudicava a ampliacdo dos conhecimentos; a habilidade de orientar-se por
protocolos que eram necessarios para o cuidado do paciente, assim como lhes roubava a

possibilidade de interlocucéo™.

A representagdo do abismo entre a realidade e o potencial humano, geradora de
indignacédo, para os profissionais de salde, consistiu na incapacidade de lidar com a morte,
que desencadeou a mobilizagdo do sentimento de sofrimento psiquico devido a empatia. Esses
profissionais tentavam combinar seus valores fundamentais essenciais, como dignidade e
felicidade, a ética, cidadania, conhecimentos e habilidades para tratar. No entanto ndo podiam
se desviar do caos da indiferenca que exclui, representado pela doenca em fase terminal®.
Buscavam alternativas para que pequenas transformacdes pudessem produzir conforto, mas a
inexorabilidade da evolucdo da doenca lhes obstaculava o curso da intencéo e o resultado era
a indignacao, de tal sorte que terminaram por reconhecer que havia um limite para a pratica
profissional. Admitiam que o conhecimento técnico, por si s6, ndo era suficiente e que nédo
haviam sido preparados profissionalmente para lidar com o processo da inevitabilidade da

morte.

No que se refere a Impoténcia e/ou Narcisismo, adotou-se a definicdo de impoténcia
proposta pela North American Nursing Diagnosis Association'’, segundo a qual é a percepcéo
de que uma acdo prépria ndo afetara significativamente o resultado ou, dito de outro modo, é
a falta de controle percebida sobre uma situacdo atual ou um acontecimento imediato. As
caracteristicas definidoras do sentimento de impoténcia frente a alteracfes da saude de um

paciente ou familiar incluem:

(...) ndo-participacdo no cuidado ou na tomada de decisdo quando sdo oferecidas
oportunidades; ressentimento, raiva, culpa; relutdncia em expressar sentimentos
verdadeiros; expressdo de duvida com relagdo ao desempenho do papel; nédo
monitorizacdo do progresso; incapacidade de buscar informacbes relativas ao
cuidado; expressdes verbais de ndo ter controle sobre o cuidado ou influéncia sobre
a situacdo ou o resultado; apatia; depressdo relacionada & deterioracéo fisica que

ocorre apesar da adesdo ao regime terapéutico™™®.

A associacdo impoténcia/narcisismo no cuidado a PFPT pareceu adequada uma vez
que esse cuidado tem aspectos contraditorios. As conquistas sdo fugazes, diante do inevitavel
que se aproxima, aos olhos de cuidadores e profissionais de salde, embora sejam percebidas

sob dticas diferentes. Os profissionais de salde, independente de sua vontade, especialmente

® Braga, Cruz'®. 2005, p. 353
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no hospital, beneficiam-se da admiracdo dos pacientes e dos familiares, que Ihes desperta ou
exacerba a necessidade de serem amados e admirados, buscando elogios, e se sentindo
inferiores e infelizes quando criticados ou ignorados. Podem ainda desenvolver pouca
capacidade para perceber os outros, preferindo o uso da imagem de acdo em vez da reflex@o
para lidar com a ansiedade. Com isso, podem apresentar uma forte dificuldade de formar uma
verdadeira relacdo terapéutica. Esse foi um resultado da andlise de contetido do discurso de
cuidadores, ao afirmarem que se percebiam impotentes diante da caréncia, da dureza e da
incompreensibilidade das informacGes, especialmente prestadas por profissionais médicos.

Do ponto de vista do campo empirico, no que diz respeito aos profissionais, a
impoténcia e 0 narcisismo caracterizaram-se pelo paradoxo resultante do lugar geralmente
ocupado pelo Xama na sociedade (aquele que cura, ameniza a dor, especialmente em se
tratando daqueles pertencentes as categorias de maior status social, tais como médicos e
dentistas)™® e a frustracdo de, perante este tipo de doenca e diante de um PFPT, ndo poder
curar nem, muitas vezes, amenizar a dor e o sofrimento. Da anélise de contetdo do discurso,
percebeu-se que, nos profissionais de salde, os cuidados paliativos a PFPT abriram uma
ferida narcisica, quebrando o mito do profissional como divino, explicitado como
“desagradavel, mas gratificante lidar com o paciente”. Com a exacerbagdo do narcisismo,
também os familiares construiram uma sensacdo de engrandecimento da estima do outro,
representado pelo profissional de salde, e experimentaram intensa auto-desvalorizacéo
mesclada a rejeicdo e abandono. Sobre essa base, estruturaram um discurso de orfandade,
perda de cidadania, revolta pela sobrecarga em ter que decidir questfes sobre o tratamento
sobre as quais ndo se sentiam aptos.

Quanto ao aspecto de Defesas, é importante conceitua-las etimologicamente como “o

5920f

ato de proteger-se” ou, ainda, “a capacidade de resistir a ataques™", mas, em psicanalise, é

considerada como “a luta do ego contra idéias ou afetos dolorosos ou insuportaveis”2°29.
Dessa forma, o verbete contém, em si, duas faces. Por um lado, denota um comportamento de

recolhimento, de passividade e, por outro, de conduta ativa, de luta, pela resisténcia.

A escolha da categoria Defesas pareceu adequada uma vez que cuidar de PFPT
infringia sofrimento aos profissionais de saude e aos cuidadores, contra o que estes buscaram

se defender. Embora a l6gica favoreca esse raciocinio, hd que considerar outros aspectos dos

"Houaiss™, 2009, p. 605

9 Gomes?* (2003), & pagina 23, referindo-se as defesas, cita Anna Freud, afirmando que, do ponto de visto
psicodindmico, na teoria psicanalitica, esta palavra surge, pela primeira vez, em 1894, no estudo de Freud — The
Defense Neuro-Psyhosis.
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mecanismos de defesa. Existem mecanismos de defesa encarregados de proteger as diferentes
instancias da personalidade, tanto de conflitos que podem existir entre elas, como de conflitos
que podem opor o conjunto das instancias contra algumas, provenientes da realidade externa.
Freud®® lembra que as defesas servem ao propésito de manter afastados os perigos. Em parte,
tais mecanismos cumprem essa tarefa, ou seja, 0 ego ndo pode passar sem esses mecanismos
durante seu desenvolvimento. Apesar disso, esses proprios mecanismos, que a priori cumprem
uma funcdo de protecdo no exercicio da defesa, podem se transformar em mecanismos
perigosos. O ego pode comecar a exigir muito pela funcdo de protecdo e o dispéndio de
energia dindmica que o sujeito aloca provoca restricdes a funcéo do ego o que, ao final, acaba

por gerar um prejuizo ao sujeito em termos de economia psiquica®.

Por esse motivo, nenhum sujeito utiliza todos os mecanismos de defesa possiveis, mas,
sim, uma selecé@o deles, fixada em seu ego. Esse conjunto de defesas se torna modalidades
regulares de reacdo do carater, as quais sao repetidas durante a vida, sempre que ocorre uma
situacdo semelhante a original. O ego tende a continuidade; a se defender contra perigos que
ndo mais existem quando se vé compelido a buscar, na realidade, situacGes que possam servir
como substitutos aproximados ao perigo original. Assim, o ego pode justificar a manutencéo
das suas modalidades habituais de reacdo. Os mecanismos defensivos, por ocasionarem uma
alienacdo cada vez mais ampla quanto ao mundo externo e um permanente enfraquecimento
do ego, preparam o caminho para o desencadeamento da neurose e a incentivam?.

Tratar de PFPT pode desencadear o enfraquecimento do ego e exacerbar mecanismos

de defesa®"

. Os profissionais de salde expressaram esses mecanismos como a Cisdo entre o
técnico e o humano, a evitacdo do contato com os cuidadores ou do envolvimento emocional
com o paciente. Alguns desses profissionais repetiram o comportamento de racionalizacéo,
preconizado em alguns cursos de graduacédo, de que € possivel separar o técnico do humano,
devido a necessidade de cumprir o dever de cuidar. Assim posto, desnuda-se 0 mecanismo de

defesa que torna indefesos paciente e cuidadores, porque fere a premissa do acolhimento.

Se profissionais de saude buscaram o afastamento como defesa, os cuidadores o
fizeram pela resignacdo, por uma adaptacdo necessaria para assegurar o cuidado de seu
familiar. A andlise de conteudo do discurso nessa categoria concretizou essa acomodacao

quase doentia, apresentada em falas como: satisfacdo com o que é possivel receber pelo receio

" “Sob a perspectiva psicanalitica, 0s mecanismos de defesa intermedeiam desejos, afetos e necessidades
individuais, de um lado, e relacGes de objetos internalizados e realidades externas, de outro. Esses mecanismos,
por meio de constelagbes especificas de funcbes afetivas e cognitivas, ajudam a resolver conflitos
desencadeados por estressores internos e externos” (Northoff et al.>, 2006, p. 1-2).
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de vir a receber menos ou de ndo ser merecedor de tanto cuidado; sentimento de euforia por
poder cuidar do paciente, mesclado & culpa, gratiddo ou recompensa espiritual, ou ainda,
resignacdo com a ignorancia em relagdo a doenca ou com o pouco que é possivel fazer, para
melhorar a qualidade de vida do paciente. Esses discursos deixaram levantar a hipétese de que
cuidadores e profissionais de salde dedicados a PFPT possam necessitar de alguém que se
lhes dedique atencdo. Talvez precisem de assisténcia psicoldgica, antes que sua energia

psiquica se esgote e eles adoecam.

E importante ressaltar que as defesas utilizadas ndo sdo consideradas, neste trabalho,
COMO necessariamente conscientes, como ndo S&0 necessariamente intencionais e tampouco
bem sucedidas em sua funcdo de mecanismo de protecdo dos sujeitos. Todas, entretanto,
consistem em uma forma de ndo integracdo. Como o mecanismo de defesa é inerente a
manutengéo da vida, profissionais de satde e cuidadores se referiram as mesmas defesas — a
crenca no Divino. Os profissionais buscaram nessa crenga o lenitivo ao seu sofrimento e 0s
cuidadores, a consolagdo em ter que assistir a partida de alguém que lhes era caro; dai

alegarem que essa crenca residia na possibilidade de salvacdo do doente.

Outro mecanismo de defesa desenvolvido pelos cuidadores consistiu na idealizacéo
dos profissionais de saude, especialmente dos médicos, talvez porque sua atuacdo mantinha
afastado o perigo da perda, o que foi expresso como profunda gratiddo. O papel do
profissional de salde que trabalha com doentes terminais €, entre outros, o de cuidar do
processo de estar fora de possibilidade terapéutica e de conscientizar o paciente e a familia

sobre a finitude da vida.

A coragem para o enfrentamento da dicotomia vida-morte pode talvez ser atingida, em
sua plenitude, a partir de um contexto facilitador, em que o profissional de salde tenha
experiéncia em liberar o0 medo, a dor, a revolta e, juntos, cuidador, paciente e profissional, se
potencializem para o enfrentamento da morte, num contexto fortemente marcado por atitudes
como empatia, compreensdo e aceitacdo. O confronto cotidiano com a realidade ndo apenas
foi criando as condi¢cdes de analise e de interpretacdo dos cuidados paliativos, em sua
expressao real, mas igualmente de, nos limites das acbes possiveis, buscar alternativas para
mudar, a partir das préprias experiéncias, das experiéncias de outros autores, de colegas e
profissionais e também dos andnimos cuidadores dos PFPT. Afinal, como afirma Marx®*, a

mudanga “ndo pode iniciar sua tarefa enquanto ndo se despojar de toda veneragdo

"Marx**, 1977, p. 20
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supersticiosa do passado”, a mudanga “ndo pode tirar sua poesia do passado, e sim do

futuro”.

Considerac0es finais

Ao final, retomando o objetivo deste trabalho, foi possivel mostrar que o que mais
afetava os profissionais diante da inevitabilidade do 6bito relacionava-se a sua impoténcia e
aos efeitos sobre seu narcisismo, enquanto o que afetava os cuidadores era principalmente a
idealizagdo dos profissionais do hospital, a gratiddo por muito pouco recebido, as diversas
orfandades e a resignacdo com relacdo a ignorancia sobre a real gravidade da doenca, suas
consequéncias e 0s cuidados a serem exercidos. Esses achados podem estar relacionados
principalmente ao baixo status que os profissionais de salde atribuem aos cuidados paliativos
aos PFPT, especialmente para aqueles cuja formacdo é voltada essencialmente para a cura,
como no caso dos médicos, principalmente. Os pacientes e seus familiares tinham que
enfrentar, para além da doenca, a falta de informacdo; a informacdo ndo passivel de
compreensdo; a falta de empatia; o tratamento muitas vezes ndo humano que lhes era
conferido, tudo isto aliado, na maioria dos casos, a miséria e a caréncia de ac¢des do Estado,
que costumam se constituir nas duas principais doencas sociais, das quais padecem pacientes

e familiares.
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CONSIDERACOES FINAIS

Neste trabalho, procurei conjugar as vivéncias em dois campos distintos e, ndo
obstante, interligados, da atuacdo profissional: como enfermeira assistencial da Clinica
Oncoldgica do Hospital Universitario Oswaldo Cruz, procurando trabalhar com a abordagem
humanista, até pouco tempo raramente mencionada, e como educadora, na Faculdade de
Enfermagem Nossa Senhora das Gragas (FENSG), em algumas disciplinas, especialmente na
de Clinica Geral, ministrando aulas de Oncologia, desenvolvendo um trabalho no sentido de
incentivar, em funcionarios e alunos, atitudes humanistas facilitadoras, indispensaveis a uma

pratica da educacdo em saude centrada no bem-estar do ser humano.

Em muitos momentos, meu pensar se voltou para os pacientes, tdo sofridos, tdo
pobres, vivenciando uma situacdo fragil de doenca, muitas vezes tragica e devastadora. Por
meio da préatica diaria, na assisténcia a PFPT, observamos que, além do estresse da
hospitalizacdo e de todo o desconforto provocado pela doenca, esses pacientes carregavam um
grande peso, pois se sentiam culpados por sua auséncia no lar, bem como pela falta de
atendimento as necessidades da familia, o que os angustiava sobremaneira. Por fim,

chamavam a si a culpa por estarem doentes.

A alternativa foi confrontar essa realidade, fruto de nossas vivéncias profissionais,
com a experiéncia de outros autores, registrada na literatura especializada sobre PFPT e
cuidados paliativos, com a de cuidadores, profissionais de salde e estudantes, o que nos
mostrou a possibilidade real de congregar todos esses conhecimentos e construir um cuidado

ainda mais respeitoso e digno.

Perguntava-me, ao iniciar a pesquisa: O que faz com que essas pessoas ndo busquem
mudancas, ndo lutem por uma vida mais digna e mais humana? Ao longo do caminhar na
construcdo deste trabalho, em meus questionamentos e observagdes, pensava que, no palco da
salde, alguns atores se movimentam: o paciente, sua familia, os profissionais de salde e,
como pano de fundo, a sociedade, na qual todos estamos inseridos. Nesse cenério, dentro das
enfermarias, nas instituicbes publicas de salde, por detras da situacdo tdo carente dessas
pessoas parecia haver uma mensagem subliminar dos profissionais para eles: “Com esta falta

de condigbes para o enfrentamento do mundo, sua fragilidade, e ainda esta situacdo de
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vulnerabilidade, ¢ preciso que eu cuide de voc€”, o que poderia equivaler a um atestado de
incompeténcia da parte dos pacientes, ou de autoritarismo, muitas vezes presente nos
profissionais, cerceando-lhes a liberdade do ser. No entanto os questionamentos eram apenas

conjecturas.

Os resultados também nos ajudaram a desconstruir 0 que nos parecia uma mensagem
subliminar. Trouxeram luz a diversos aspectos da relacdo despertada pelos cuidados
paliativos. Foi possivel constatar que, apesar de os profissionais de satde pesquisados terem a
consciéncia da importancia de seu cuidar de pacientes fora de possibilidade terapéutica e de
conscientizar o paciente/familia sobre a finitude, sofriam com a situacdo dos pacientes, com
suas limitagdes humanas e vivenciavam conflitos afetivos e cognitivos, 0s quais
desencadeavam mecanismos de defesa. Esses achados serdo de extrema importéancia social
para a formacéo de novos profissionais. Desnudar a fragilidade de profissionais experientes e
comprometidos pode representar o resgate de sua natureza humana, despida de culpa ou da
obrigatoriedade de se afastar dos pacientes fora de possibilidade terapéutica e dos familiares,
cumprindo o dever maior de cuidar e ndo necessariamente de curar. Este ganho social podera

ser a quebra de um paradigma.

Havera também um ganho social com a divulgacéo dos resultados da percep¢édo dos
cuidadores, porque eles foram capazes, com todas as suas limitacGes, de perceber e
diferenciar entre o verdadeiro acolhimento, que lhes mitigava o sofrimento da perda iminente,
e a dificuldade de comunicacdo com os profissionais de salde. Esse conhecimento demonstra
que os cuidadores, mesmo iletrados e por vezes incapazes de manifestar suas percepcdes, ndo

sdo tabua rasa e devem ser respeitados.

As percepcdes de profissionais de salde e de cuidadores, comparadas a dos estudantes,
ressaltaram as diferencas que emergiram da vivéncia do sofrimento. Pode-se supor que uma
intervencdo educacional junto a estudantes deva contemplar discussdes com esse foco,

preparando-os para o exercicio profissional ético, humanizado.

Ao final, o que se pode extrair deste estudo foi a necessidade de divulgar que a doenca
crbnica parece levar a situacBes bastante diferenciadas e conflituosas, que perturbam o
direcionamento da vida, acarretando angustia e sofrimento, tanto para quem cuida,
independente de seu nivel cultural, como para quem é cuidado, exigindo coragem para
enfrentamento da situacdo vida/morte. Esse enfrentamento podera talvez ser atingido, em sua

plenitude, a partir de um contexto facilitador, em que o profissional de salde tenha
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experiéncia em liberar o0 medo, a dor, a revolta e, juntos, cuidador, paciente e profissional,
potencializem seus esfor¢cos e minimizem suas fraquezas, em um contexto fortemente
marcado por atitudes como empatia, aceitacdo e autenticidade. Se os profissionais de salde
souberem 0 que pensam e como sentem o0s cuidadores, e vice-versa, podera haver uma
atenuacgéo no sofrimento de ambos, enquanto parceiros de um mesmo objetivo: a qualidade de
vida e a dignidade do paciente, ainda que ela esteja aliada a miséria e a omissdo das acdes do
Estado que costumam se constituir nas duas principais doencas sociais das quais padecem
todos esses atores.
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Apéndice A - Termo de consentimento livre esclarecido de estudantes da
UFPE

Titulo: Pacientes fora de possibilidade terapéutica: percepcdes de cuidadores, estudantes
e profissionais de saude diante da finitude e de cuidados paliativos

Investigadora: Magaly Bushatsky

Orientador: Dr. Emanuel Sarinho e Co-orientadora: Dr2. Luciane Lima

Local do estudo: Pds-Graduagdo em Salde da Crianca e do Adolescente/UFPE
Endereco: Av. Prof. Moraes Rego, s/n, Cidade Universitaria - Recife-PE

Telefones: (0XX81) 32718514/ (81) 9973-6408/ Comité Etica em Pesquisa: 3184-1200

Vocé, estudante da Universidade Federal de Pernambuco, estd sendo convidado a
participar desta pesquisa, que objetiva: realizar diagnostico sobre vivéncia e percepcdo dos
alunos de segundo ou terceiro periodo da area de salde e demais areas de interesse
(Enfermagem, Medicina, Psicologia, Servico Social, Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia
Ocupacional), a qual servira de base para uma intervencdo educativa, que aborde aspectos
relacionados a questdo do tratamento e acompanhamento de pacientes pediatricos fora de
possibilidade terapéutica e de cuidados paliativos. Sua participacdo neste estudo € muito
importante, mas é voluntaria, podendo recusar-se a participar ou parar de participar a qualquer
momento. Todas as suas duvidas serdo respondidas.

Li e entendi todas as informacdes deste estudo, assim como todas as minhas ddvidas
foram esclarecidas e respondidas satisfatoriamente. Dou livremente meu consentimento para
participar do estudo e estou ciente de que poderei desistir de participar, se assim o desejar.
Assinando este termo de consentimento, concordo em participar desse estudo e ndo abdico, na
condicdo de participante, de nenhum dos direitos legais que me cabem. Em qualquer
momento da pesquisa, poderei tirar minhas ddvidas telefonando para a pesquisadora, Enf.
Magaly Bushatsky (81) 9973-6408, ou para o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario Oswaldo Cruz (81) 3184-1271, podendo ligar a cobrar.

Recife, de de 2008
Magaly Bushatsky
Nome do entrevistado Assinatura do entrevistado
Nome da testemunha Assinatura da testemunha
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Apéndice B - Termo de consentimento livre esclarecido de profissionais de
saude

Titulo: Pacientes fora de possibilidade terapéutica: percepcdes de cuidadores, estudantes
e profissionais de saude diante da finitude e de cuidados paliativos

Investigadora: Magaly Bushatsky

Orientador: Dr. Emanuel Sarinho e Co-orientadora: Dr2. Luciane Lima

Local do estudo: Pds-Graduagdo em Salde da Crianca e do Adolescente/UFPE
Endereco: Av. Prof. Moraes Rego, s/n, Cidade Universitaria - Recife-PE

Telefones: (0XX81) 32718514/ (81) 9973-6408/ Comité Etica em Pesquisa: 3184-1200

Vocé, Profissional de Saude do CEONHPE, esta sendo convidado a participar desta
pesquisa, que objetiva: verificar de que maneira os profissionais de salde que prestam
cuidados a pacientes fora de possibilidade terapéutica, com céncer, enfrentam situacdes da
inevitabilidade do 6bito e exercem os cuidados paliativos. Sua participacdo neste estudo é
muito importante, mas € voluntaria, podendo recusar-se a participar ou parar de participar a
qualguer momento. Todas as suas duvidas serdo respondidas.

Li e entendi todas as informacdes deste estudo, assim como todas as minhas ddvidas
foram esclarecidas e respondidas satisfatoriamente. Dou livremente meu consentimento para
participar do estudo e estou ciente de que poderei desistir de participar, se assim o desejar.
Assinando este termo de consentimento, concordo em participar desse estudo e ndo abdico, na
condicdo de participante, de nenhum dos direitos legais que me cabem. Em qualquer
momento da pesquisa, poderei tirar minhas davidas telefonando para a pesquisadora, Enf.
Magaly Bushatsky (81) 9973-6408, ou para o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario Oswaldo Cruz (81) 3184-1271, podendo ligar a cobrar.

Recife, de de 2008
Magaly Bushatsky
Nome do entrevistado Assinatura do entrevistado
Nome da testemunha Assinatura da testemunha
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Apéndice C - Termo de consentimento livre esclarecido de cuidadores de
criancas/adolescentes com cancer

Titulo: Pacientes fora de possibilidade terapéutica: percepcdes de cuidadores, estudantes
e profissionais de saude diante da finitude e de cuidados paliativos

Investigadora: Magaly Bushatsky

Orientador: Dr. Emanuel Sarinho e Co-orientadora: Dr2. Luciane Lima

Local do estudo: Pds-Graduagdo em Salde da Crianca e do Adolescente/UFPE
Endereco: Av. Prof. Moraes Rego, s/n, Cidade Universitaria - Recife-PE

Telefones: (0XX81) 32718514/ (81) 9973-6408/ Comité Etica em Pesquisa: 3184-1200

Vocé, cuidador de crianga ou adolescente atendido no CEONHPE, esta sendo
convidado a participar desta pesquisa, que objetiva: verificar de que maneira os cuidadores
que acompanham pacientes fora de possibilidade terapéutica, com céncer, enfrentam as
situacOes da possibilidade da morte e cuidam deles. Sua participacdo neste estudo é muito
importante, mas € voluntaria, podendo recusar-se a participar ou parar de participar a qualquer
momento. Todas as suas duvidas serdo respondidas.

Li e entendi todas as informacdes deste estudo, assim como todas as minhas ddvidas
foram esclarecidas e respondidas satisfatoriamente. Dou livremente meu consentimento para
participar do estudo e estou ciente de que poderei desistir de participar, se assim o desejar.
Assinando este termo de consentimento, concordo em participar desse estudo e ndo abdico, na
condicdo de participante, de nenhum dos direitos legais que me cabem. Em qualquer
momento da pesquisa, poderei tirar minhas ddvidas telefonando para a pesquisadora, Enf.
Magaly Bushatsky (81) 9973-6408, ou para o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario Oswaldo Cruz (81) 3184-1271, podendo ligar a cobrar.

Recife, de de 2008
Magaly Bushatsky
Nome do entrevistado Assinatura do entrevistado
Nome da testemunha Assinatura da testemunha
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Apéndice D - Instrumento de coleta de dados — Cuidados paliativos

. Curso:

. Ano de Ingresso:

. Periodo que esta cursando:

. Turno: 1. () Manha 2.() Tarde 3.() Noite 4.() Integral
. Idade:

. Sexo: 1.()) masculino 2.(') feminino

~N OO O B~ W N P

. Religido: catélica ( ) adventista ( ) protestante ( ) evangélica ( ) ateu ( )
Outra: Praticante: sim ( ) ndo( )

8. Escolaridade do Pai: a. ( ) Nunca estudou  b. ( ) 1° Grau incompleto
c.( )2°Grauincompleto  .d.( ) Superior incompleto e.( ) 1° Grau completo
f. ( ) 2° Grau completo g. ( ) Superior completo  h. ( ) Pds-graduacéo
i. () N&o sei responder

9. Profissdo do Pai:

9.1. Ocupacéo:

10. Escolaridade da Mae: a. () Nunca estudou  b. ( ) 1° Grau incompleto
c.( )2°Grauincompleto  .d.( ) Superior incompleto e.( ) 1° Grau completo
f. ( ) 2° Grau completo g. ( ) Superior completo  h. ( ) Pds-graduacéo
i. () N&o sei responder

11. Profisséo da Mée :

11.1 Ocupacgéo:

12. Por que motivo escolheu o curso que esta fazendo? (escolha a mais adequada)
a). () Vocacdo/ gostar/afinidade b). () Influéncia dos pais
c). ( ) Influéncia de outras pessoas  d). ( ) Influéncia de alguma situacéo vivida
e). ( ) Boaremuneracdo/oportunidade de emprego
Outro motivo:

13. Escreva 3 palavras que em sua opinido melhor definam uma doenca crénica:
e 1)
e 2).
e 3).
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14. Escreva 3 palavras que em sua opinido melhor definam paciente fora de possibilidade
terapéutica:

o 1)
o 2).
o 3).

15. Escreva 3 palavras que em sua opinido melhor definam paciente terminal:

o 1)
e 2).
e 3).
16. Vocé ja vivenciou alguma situacdo com um paciente fora de possibilidade terapéutico
1). ( )Sim 2). Nédo ()
Se sim, com quem? () Familiar ( ) Amigo () Conhecido
() Namorado(a) () Outro:

17. Escreva 3 palavras que em sua opinido melhor definam o que seja morte
e 1)
e 2).
e 3).

18.Vocé tem interesse em participar de uma disciplina eletiva que aborde a tematica de
cuidados com os pacientes fora de possibilidade terapéutica? Observe essa pergunta, com ela
VOCE vai pesquisar aspectos culturais, sociais e emocionais que compde a tematica da morte.

Sim( )ndo( ) porque?

19. Cite 3 contetidos que vocé considera necessarios para compor a disciplina que aborda a
tematica de cuidados com os pacientes fora de possibilidade terapéutica, deixando o
profissional preparado para lidar com tal situacao:

o 1)
o 2).
o 3).
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Anexo A — Aprovacao do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica em
Pesquisa

UiiveR3IDADE : st

COMITE DE ETICA EM PESQUISA EM SERES HUMANOS
COMPLEXO HOSPITALAR HUOC/PROCAPE

Reunifio: 17/06/08 CEP-HUOC/Procape: 38/2008

Projeto: Percepgdo dos estudantes da drea de satide de pacientes fora de possibilidade terapéutica

Pesquisadora Principal: Luciane Soares de Lima

Resultado:
e Projeto de pesquisa — APROVADO
& Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - APROVADO

RAQUL ROFFE

Coordenadora

o

= 5 )
N Pavilhio Ovidio Montenegro — 12 andar

3>y Rua Arnébio Marques, 310 — Santo Amaro — 50100-130 — Recife-PE.
‘ (}’ Fone: (81) 3184.1460 — Fone/Fax: (81) 3184.1271 - E-mail: cep huoc.procape@yahoo.com.br
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Anexo B — Aprovacdo da mudanca do titulo da pesquisa pelo Comité de Etica
em Pesquisa

ERE
PROCAPE

COMITE DE ETICA EM PESQUISA EM SERES HUMANOS
COMPLEXO HOSPITALAR HUOC/PROCAPE

Reunido: 17/11/2010

Protocolo CEP - HUOC/PROCAPE: 35/2008

Projeto: Cuidados paliativos em pacientes fora de possibilidade
terapéutica

Pesquisador Principal: Luciane Soares de Lima

Resultado: Mudanga de titulo do projeto 38/2008 para: Pacientes
forade possibilidade terapéutica: percepgdes de cuidadores, estudantes e
profissionais de salde diante dafinitude de cuidados paliativos.

Recife, 17 de novembro de 2010

)
Lo ILL
RAQUEL ROFFE

Coordenadora
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