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Dedico esta disserta¢do aos meus pais “in
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humildade e sabedoria me deixaram grandes legados: amor,
respeito e honestidade, sdo os valores que orientam minha

trajetoria de vida.



O QueE,0 Que E
Gonzaguinha

E a vida?

E a vida o que ¢, diga 14, meu irmao?

Ela ¢ a batida de um coragao?

Ela ¢ uma doce ilusdo?

Mas e a vida?

Ela ¢ maravilha ou ¢ sofrimento?

Ela ¢ alegria ou lamento?

O que ¢, 0 que €, meu irmao?

Hé quem fale que a vida da gente

E uma nada no mundo

E uma gota, é um tempo

Que nem da um segundo

Hé quem fale que ¢ um divino mistério profundo
E o sopro do criador numa atitude repleta de amor
Vocé diz que ¢ luta e prazer

Ela diz que a vida ¢ viver

Ela diz que melhor ¢ morrer

Pois amada ndo ¢ e o verbo ¢ sofrer

Eu s6 sei que confio na mocga

E na moga eu boto a forga da fé

Somos no6s que fazemos a vida

Como der ou puder ou quiser

Sempre desejada, por mais que esteja errada
Ninguém quer a morte, s6 satde e sorte

E a pergunta roda e a cabeca agita

Fico com a pureza da resposta das criancas
E a vida, é bonita e ¢ bonita

Viver e ndo ter a vergonha de ser feliz
Cantar e cantar e cantar

A beleza de ser um eterno aprendiz

Eu sei que a vida devia ser bem melhor e sera
Mas isto ndo impede que eu repita

E bonita, ¢ bonita e é bonita



“Ao cuidar de vocé no momento final
da vida, quero que vocé sinta que me importo pelo
fato de vocé ser vocé”.

(Cicely Saunders: Hospice Facts, 1987)
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RESUMO

Finitude de vida ¢ uma caracteristica intrinseca a condicdo humana. Ao longo da historia da
humanidade essa questdo foi refletida, mas, ao mesmo tempo, evitada. Vive-se a vida como se a
existéncia ndo tivesse um fim. E certo que a reflexdo sobre a finitude incomoda todos e, por isso,
evita-se discutir o tema. Hoje, com tantos avangos da medicina, vive-se mais tempo, tem-se
acesso a maiores cuidados e, mesmo diante da enfermidade, ¢ possivel prolongar a vida. Em
casos de doengas incuraveis ou agravadas pela idade ou por condigdes e/ou héabitos de vida, entre
outros fatores, os pacientes atingem o estado conhecido como paliativo, ou seja, o estado em que
diante de um diagnostico de doenga grave e progressiva, enfrentam um tempo em que o
tratamento ja ndao ¢ mais eficaz, ndo surte qualquer efeito e a vida dessas pessoas se torna
ameacada. Esta dissertacdo aborda sobre a dor psicossocial frente a finitude de vida de familiares
e pacientes sob cuidados paliativos; estes dizem respeito a uma forma de abordagem da satde
integral, exercida por equipe multiprofissional, voltada a pacientes com doengas cronicas € outros
eventos que ameacam a vida. Trata-se, portanto, de cuidados especializados que visam melhorar
a qualidade de vida de pacientes com doengas graves, avancadas ou incuraveis, que também
oferecem suporte integral a familia. A pesquisa tem viés qualitativo, o objetivo foi estudar e
compreender as histdrias e os sofrimentos psicossociais que envolvem pacientes e seus familiares
em cuidados paliativos no Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian. Para desenvolvé-
la, utilizou-se o método de escuta, de observagdo e pratica profissional como procedimentos,
apoiados nas historias de vida dos pacientes e suas familias, no periodo de margo a julho de 2024.
As informagdes anotadas em diario de campo foram analisadas e conduziram aos resultados da
pesquisa, os quais atestam que o periodo de cuidados paliativos ¢ marcado pela dor que antecede
a finitude - dor fisica proveniente da doenga e dor psiquica e emocional causada pelas
circunstancias desse momento. Acrescenta-se, com base no que foi observado, a dor psicossocial,
que envolve todas as circunstancias desse momento: o paciente sofre com as limitagdes que o
proprio corpo lhe impde e os desdobramentos futuros em relagdo aos familiares e todos que
dependem dele; a angustia provocada pela iminéncia da perda, que impacta tanto o préoprio
paciente, que sente seu corpo definhar e aguarda o momento de sua morte, quanto aqueles que
estdo presenciando os processos contraditorios de vida e morte mediados pelos sentimentos de
angustia, preocupac¢ao, tristeza, medo, inseguranga diante do processo de finitude de vida. Foi
possivel, portanto, compreender que os sofrimentos psicossociais presentes no contexto dos
cuidados paliativos transcendem a dimensao fisica da doenca, tendo em vista que envolvem
aspectos emocionais, sociais e espirituais. Desse modo, torna-se fundamental que a equipe de
profissionais dos cuidados paliativos considere todas essas dimensdes da pessoa humana e
procure minimizar esse momento de muito sofrimento tanto para o paciente quanto para a familia.

Palavras-Chaves: Cuidados Paliativos, sofrimento psicossocial, paciente, familia.



CARRASCO, Julia Sezara Almeida (2026). "Psychosocial pain in the face of the finitude of
life: a study on the psychosocial suffering of patients under palliative care and your
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ABSTRACT

Life’s finitude is an intrinsic characteristic of the human condition. Throughout human history,
this issue has been reflected upon, but at the same time, avoided. People live life as if existence
had no end. It’s true that thinking about finitude bothers everyone, which is why people avoid
discussing the topic. Today, with so many advances in medicine, people live longer, have access
to better care, and even in the face of illness, it’s possible to extend life. In cases of incurable
diseases or conditions worsened by age or lifestyle and other factors, patients reach what is
known as the palliative stage, meaning they face a period after being diagnosed with a serious,
progressive disease when treatments are no longer effective, have no impact, and the lives of
these people become threatened. This dissertation addresses psychosocial pain in the face of the
end of life of family members and patients under palliative care; this refers to a type of
comprehensive health approach, carried out by a multidisciplinary team, aimed at patients with
chronic illnesses and other life-threatening conditions. It is, therefore, specialized care that aims
to improve the quality of life of patients with serious, advanced, or incurable diseases, while also
providing full support to the family. The research has a qualitative approach, and the objective
was to study and understand the histories and psychosocial suffering experienced by patients and
their families in palliative care at the Maria Aparecida Pedrossian University Hospital. To
develop it, the method of listening, observation, and professional practice was used as procedures,
supported by the life stories of patients and their families, during the period from March to July
2024. The information recorded in the field diary was analyzed and led to the research results,
which show that the palliative care period is marked by the pain that precedes the end - physical
pain from the illness and psychological and emotional pain caused by the circumstances of this
moment. Additionally, based on what was observed, there is psychosocial pain, which involves
all the circumstances of this moment: the patient suffers from the limitations that their own body
imposes and the future implications for their family and all who depend on them; the anguish
caused by the imminence of loss, which affects both the patient, who feels their body wasting
away and awaits the moment of their death, and those who are witnessing the contradictory
processes of life and death mediated by feelings of anxiety, worry, sadness, fear, and insecurity
in the face of the end-of-life process. It was therefore possible to understand that the psychosocial
sufferings present in the context of palliative care go beyond the physical aspect of the illness,
since they involve emotional, social, and spiritual aspects. Thus, it becomes essential for the
palliative care team to consider all these dimensions of the human person and try to ease this very
painful moment for both the patient and the family.

Keywords: Palliative Care, psychosocial suffering, patient, family.
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O tema desta pesquisa insere-se e faz sentido na trajetdria profissional da autora deste
estudo. Desse modo, constituiu-se em um processo reflexivo do trabalho profissional no campo
da saude.

A busca por uma qualificagdo no mestrado em Psicologia, com énfase na satide, remonta
a formagdo no campo do Servico Social, realizada na Universidade Catélica Dom Bosco —
UCDB, no ano de 1995. Minha atuagdo sempre foi na drea da saide e minha primeira
experiéncia na func¢do de Assistente Social ocorreu trés anos depois, em uma Organiza¢do nao
Governamental (ONG) de Assisténcia Social, na cidade de Campo Grande. Ali trabalhei
durante cinco anos no atendimento a idosos e pessoas portadoras de deficiéncias advindas da
doenca “hanseniase”, bem como na assisténcia aos seus familiares; esse tempo foi importante
para que eu voltasse o meu olhar para o atendimento na area da satde.

Posteriormente a essa experiéncia, meu segundo vinculo na profissdo ocorreu em uma
cidade do interior, na politica de saude, na verdade uma vaga de substituicdo da profissional
que estava no periodo de licen¢a maternidade. Na mesma cidade fui aprovada em concurso da
Politica de Assisténcia Social e fui lotada no Centro de Referéncia de Assisténcia Social -
CRAS durante quase dois anos; todavia, como havia sido aprovada no concurso da
Universidade Federal de Mato Grosso do Sul, fui convocada e, em seguida, efetivei-me, no ano
de 2006, assumindo a vaga no quadro de Assistente Social do Hospital Universitario Maria
Aparecida Pedrossian.

Fiz especializagdo em Vigilancia Sanitdria e Epidemioldgica, buscando aprofundar
meus conhecimentos na area de satde; também participei de varios cursos de aperfeigoamento,
qualificando-me para o atendimento como Assistente Social do Hospital Universitario em areas
mais especificas, como no setor de ambulatério. Ao mesmo tempo, participei em movimentos
sociais atuando na condi¢ao de membro no Conselho Estadual da Pessoa Idosa e, politicamente,
como secretaria da diretoria do Conselho Regional de Servigo Social, 6érgao regulador dessa
profissao.

No ano de 2013, devido ao trabalho que desenvolvia no Hospital Universitario Maria
Aparecida Pedrossian, inscrevi-me no curso sobre “Cuidados Continuados Integrados”, € o
conclui no mesmo ano. O curso teve como objetivo a capacitacdo de profissionais da area de
saude para formagao de equipe multidisciplinar composta de uma assistente social, um médico
e um enfermeiro. A atuagdo dessa equipe hospitalar envolvia avaliar e encaminhar o paciente a
reabilitagdo, readaptagdo e integracdo a nova condicdo de vida.

Essa equipe foi criada para responder a uma demanda do projeto (CCI) Cuidados

Continuados Integrados, criado e acordado entre a Secretaria Estadual de Saude com a
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participagdo dos trés hospitais publicos de Campo Grande-MS naquele momento: Hospital
Santa Casa, Hospital Regional Rosa Pedrossian e Hospital Maria Aparecida Pedrossian,
envolvendo, também, o Hospital Sao Julido. O projeto previa o atendimento dos pacientes por
equipe multidisciplinar, a fim de promover melhoras na condi¢do de vida deles antes de
retornarem para seus domicilios, e, também, dar continuidade € acompanhamento ao respectivo
tratamento.

Os Cuidados Continuados Integrados estdo inseridos no ambito do Sistema Unico de
Saude SUS e surgiram devido a necessidade de dar continuidade ao cuidado a esse Publico,
funcionando como retaguarda da Rede de Atenc¢ao a Saude Decreto-Lei 101/2006.

Posteriormente, devido a demandas constantes, em 2014, iniciei a capacitagdo, pelo
Instituto Paliar de Sao Paulo, com o tema “Cuidados Paliativos”, periodo em que atuei na equipe
do Nucleo de Regulagdo Interna - NIR do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian.
Os cuidados paliativos constituem um dos bragos dos atendimentos a satde. De acordo com a
Resolucdao n° 41 de 31 de outubro de 2018 do Ministério da Satde (BRASIL, 2018), que
normatiza a oferta de Cuidados Paliativos, estes sdo considerados parte dos cuidados
continuados integrados ao Sistema Unico de Satide, os quais sio requisitados quando o paciente
ja ndo pode ser curado e apenas depende de cuidados e conforto em relagdo a sua autonomia e
desejos.

Ao longo dessa trajetdria apresentada, a satde tem sido objeto do meu trabalho
profissional e, portanto, fez todo sentido o meu ingresso no curso de Mestrado em Psicologia
com énfase na saude. Acrescente-se, ainda, o fato de que atualmente atuo como Assistente
Social no Nucleo de Ensino, Pesquisa, Assisténcia e Extensao - NEPAE - CP, no qual esta
inserido o setor dos Cuidados Paliativos do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian,
suscitando-me a compreender melhor essa tematica, considerando a experiéncia, a pratica da
escuta e do acompanhamento a pacientes e familiares em situacao de doenga terminal.

Segundo a defini¢do da Organiza¢do Mundial de Saude — OMS, publicada em 1990 e
revisada em 2002 e 2017, Cuidados Paliativos ¢ uma abordagem que melhora a qualidade de
vida de pacientes (adultos e criangas) que enfrentam problemas associados a doengas que
ameagam a vida, bem como de suas familias (World Heath Organization, 2002, s/p.).

Oficialmente, a aten¢do voltada aos Cuidados Paliativos surgiu, como pratica na area da
saude, na década de 1960, no Reino Unido, com Cicely Saunders, que dedicou sua vida ao
trabalho para alivio do sofrimento humano. Ela foi considerada pioneira dos Cuidados
Paliativos, criou a fundac¢ao do “Saint Christopher Hospice", na Inglaterra. Andrade (2012)

descreve que Cicely foi pioneira por acreditar na importancia de uma concepc¢ao humanitaria
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do paciente em situagdo terminal, além do acolhimento do paciente e familia e
acompanhamento da familia no luto (Matsumoto, 2012 como citado em Gomes & Othero, 2016,
p. 157).

Em 1982 o Comité de Cancer da Organizacao Mundial de Satde (OMS) criou um grupo
de trabalho para definir politicas para o alivio da dor e cuidados em espaco do tipo Hospital
para pacientes com diagndstico de cancer, recomendado para todos os paises. O termo Cuidados
Paliativos, que ja era utilizado no Canadé, passou a ser usado pela OMS devido a dificuldade
de tradugao adequada do termo “Hospice” nos mais diversos idiomas. (Matsumoto, 2012)

A OMS publicou a primeira defini¢do de Cuidados Paliativos em 1990: “Cuidado ativo
e total para pacientes cuja doenga nao € responsiva ao tratamento de cura. O controle da dor, de
outros sintomas e de problemas psicossociais e espirituais sendo primordial, tendo como
objetivo proporcionar a melhor qualidade de vida possivel para pacientes e familiares”; foi
revisada em 2002 e substituida pela atual. (Matsumoto, 2012). No  Brasil, os Cuidados
Paliativos foram reconhecidos a partir de 2018, com a Resolu¢ao do Ministério da Satde - MS
n® 41/2018 (BRASIL, 2018), que dispde sobre as diretrizes para a organizacdo dos cuidados
paliativos, a luz dos Cuidados Continuados Integrados (CCI) que constituem parte do conjunto
de servicos de saude e apoio social, e visam a recuperagdo global ou parcial do individuo,
promovendo a sua reabilitagao, adaptagao e autonomia.

A Lei Brasileira n° 8.080, de 19/09/1990, que dispde sobre as condi¢des para a
promogao, protecdo e recuperagdo da saude, a organizacdo e funcionamento dos servigos
correspondentes, instituiu o Sistema Unico de Saude (SUS) brasileiro (Brasil, 1990). Mas
somente em 7 de maio de 2025 o Brasil aprovou a Politica Nacional de Cuidados Paliativos,
portanto, trata-se de uma politica nova, no contexto da pratica de saude, e necessita de estudos
e melhor compreensdo do tema. Sendo assim, o atendimento do cuidado a satude e os cuidados
paliativos ocorrem por meio do cuidado da pessoa, do paciente e de sua familia de acordo com
essa politica.

Portanto, a partir da minha experiéncia profissional € de um conhecimento prévio sobre
o assunto dos cuidados paliativos, detive-me neste estudo, com especial atencao e olhar para
com os sofrimentos psicossociais dos pacientes terminais internados e de suas familias, no
Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian.

A questdo-problema levantada foi a seguinte: Quais os sofrimentos psicossociais que
envolvem pacientes em cuidados paliativos e seus familiares no Hospital Universitario Maria

Aparecida Pedrossian? Desse modo, o objetivo geral da pesquisa foi: Estudar e compreender
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quais as histdrias e os sofrimentos psicossociais que envolvem pacientes e seus familiares em
cuidados paliativos no Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian.

Como objetivos especificos foram delineados os seguintes: 1. Levantar os principais
fatores e questdes que envolvem os cuidados paliativos; 2. Discutir a finitude da vida e os
cuidados paliativos enquanto historia oral de pacientes e familiares; 3. Compreender o que €
sofrimento psicossocial em pacientes terminais e de seus familiares; 4. Colaborar em uma breve
sobre a equipe técnica profissional de atengdo aos pacientes terminais e seus familiares.

Trata-se de uma investigagdo qualitativa cujo percurso envolveu uma revisao
bibliografica, nas plataformas de pesquisa Scielo, LILACS, Google Académico, documental e
de observacao participante. O estudo iniciou-se pela etapa de revisdo bibliografica e
exploratoria realizada em 2023-2024 para a qual utilizamos referenciais teoricos-cientificos,
livros e periodicos sobre a tematica, assim como a pesquisa documental a fim de fazer um
levantamento dos aspectos legais que tratam a questao dos pacientes terminais - leis, decretos,
documentos referentes a politica publica de cuidados paliativos. No periodo de margo a julho
de 2024 realizamos a observagao cotidiana com registros no didrio de campo pessoal.

Optamos por uma pesquisa de cunho qualitativo que propiciou entender melhor e mais
profundamente a realidade dos participantes € do mundo atual. Minayo (2001) considera que a
pesquisa qualitativa se preocupa com os aspectos da realidade, na compreensao e explicacao do
universo de significados, motivos, aspira¢des, crengas, valores e atitudes, o que corresponde a
um espa¢o mais profundo das relagdes, dos processos e dos fendmenos. Por sua vez, a pesquisa
de observagdo permitiu perceber de perto o que estd acontecendo ou ja aconteceu com o0s
pacientes, por meio das historias compartilhadas pelas familias deles (Gil, 2008).

Desenvolvemos o método da escuta, de carater técnico e ético, com familiares e
pacientes que recebem cuidados paliativos e sdo acompanhados pela equipe NEPAE-CP,
valendo-nos das anotagdes no diario de campo', como ja mencionado. "Nessa escuta é
impossivel ficar alheio ao sofrimento humano. Os cuidados paliativos entram em cena e
demonstram por que sua agdo esta no campo da ética do cuidado, na qual o outro demanda uma

atitude de respeito e atencao." (Ferreira & Grossi, 2004).

! Trata-se de um instrumento fundamental utilizado por pesquisadores e profissionais em diversas 4reas do
conhecimento, como antropologia, sociologia, biologia, assistentes sociais, psicélogos, entre outras. O diario de
campo ¢ um instrumento de registro detalhado, sistematico e qualitativo das observagdes, reflexdes e experiéncias
do pesquisador durante o desenvolvimento de um estudo de campo. Esse instrumento permite ao pesquisador
registrar suas impressoes, insights, emogdes e percepgdes ao longo do processo de pesquisa, colaborando com o
registro fiel dos acontecimentos observados e possibilitando acessar a objetividade da realidade social do estudo
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Correia (2009) define a observacdo participante como uma investigagao que caracteriza
interagdes sociais intensas com o investigador e o participante da pesquisa, um procedimento
durante o qual os dados sdo extraidos de forma sistematizada. O método da observacao
participante ¢ dindmico, envolvente, uma ferramenta usada para compreender novas situacoes,
novos significados das agdes e interagdes dos participantes em um contexto. (Spradley, 1980).

Escolhemos o método da observacdo participante por entender que as familias dos
pacientes em finitude de vida tém muito a expressar sobre suas historias, seus sofrimentos e
suas vivéncias. Os momentos vivenciados ao lado dessas familias e suas historias tornaram-se,
assim, singulares para compreender seus sofrimentos e experiéncias; nesse sentido, elas tém
muito a nos dizer.

A pratica profissional favoreceu a observacao das situagdes com olhar mais critico e
possibilitou identificar situagdes psicossociais que estdo envolvidas no processo da doenga
terminal do paciente e no acompanhamento pela familia. As reunides que realizamos
cotidianamente em nossa pratica profissional com as familias atendidas levou-nos a um
processo de reflexdo sobre a realidade social e cotidiana das mesmas.

O processo de observagao foi efetivado nos meses de marco a julho de 2024, periodo
em que o Hospital Universitirio Maria Aparecida Pedrossian estava com 25 pacientes
internados em situagdo terminal. Todos os casos investigados nesse periodo foram registrados
em diario de campo, estudados e analisados no desenvolvimento da pesquisa.

Esta dissertacdo estd estruturada em quatro capitulos. O primeiro tem como foco as
questdes psicossociais que envolvem os temas da finitude da vida e dos cuidados paliativos. No
segundo capitulo apresentamos o local em que foi realizada a pesquisa — o Hospital
Universitario Maria Aparecida Pedrossian -, a0 mesmo tempo em que contextualizamos os
pacientes que estao sob cuidados paliativos.

O terceiro capitulo discute os enfrentamentos e desafios que o sofrimento psicossocial
impoe aos pacientes terminais e seus familiares. O quarto capitulo aborda sobre o compromisso
ético-politico dos profissionais de saide em relacao aos pacientes em cuidados paliativos,
entendendo que o acompanhamento profissional ¢ essencial nesse momento delicado e dificil

tanto para os pacientes em situagdo paliativa quanto para seus familiares.
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1 A FINITUDE DA VIDA E OS CUIDADOS PALIATIVOS: QUESTOES
PSICOSSOCIAIS
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1.1 A finitude de vida e o luto: aspectos psicossociais

Os homens, ndo tendo podido curar a morte, a
miséria, a ignordncia, atreveram-se a ndo pensar
nelas para tornarem-se felizes.

(Blaise Pascal, Pensées, § 134 — resma sobre

o divertimento)

A discussdo sobre a finitude da vida sempre foi pautada na historia do pensamento da
humanidade. Esse ¢ um momento que todo ser vivo enfrenta, todavia as pessoas evitam discuti-
lo. A Filosofia e a Psicologia, como ciéncias, tentaram buscar respostas para as questdes ¢
duavidas que permeiam essa discussao, além de fatos que comprovem e expliquem a origem, os
atravessamentos da finitude de vida.

Todos nods ja fomos, em algum momento, confrontados com uma doenga grave e com a
morte de um ente proximo. A expressao “finitude de vida” corresponde, na verdade, a certeza
de que um dia vamos morrer, pois sabemos que todos os seres vivos morrem.

Esse assunto tem sido debatido, em muitas obras, sob o viés da autoajuda. Nesse sentido,
Arantes (2016) - médica, geriatra e gerontdloga, paliativista -, na obra “4 morte ¢ um dia que
vale a pena viver”, leva-nos a repensar a nossa existéncia e nos incentiva a cultivar as boas
relagdes humanas, a ter habitos saudaveis, sem deixar de fazer o que temos vontade. Todavia,
ainda que se trate de uma literatura de autoajuda, ¢ importante considera-la, na medida em que
nos faz refletir sobre assunto de tanta relevancia, pois somos levados a pensar no tempo presente
da existéncia humana, quando temos a sensagdo de que a vida “escorre entre os dedos”.
Segundo Lagrée (2021, p. 121),

O que chama a minha atencao ¢ que, numa época em que a morte ¢ visivel por toda
parte, ndo nos interessamos propriamente por ela, porque a vida humana passa,
enquanto o cosmos permanece um modelo de ordem eterna que a organizacdo
humana deve imitar tanto quanto possivel.

Todos nds conhecemos o ciclo de desenvolvimento bioldgico da vida humana, que
comega no nascimento, segue pelas diversas etapas de transformagdes fisicas, psicologicas e
sociais, e termina com a morte. Viver ¢ um processo. Trata-se de um tempo em que nos
construimos, reconstruimo-nos cotidianamente ou até mesmo destruimo-nos, ou seja,
eliminamos a vida que temos, pois o corpo adoece ¢ um dia, por certo, fenecerd. Assim, o
assunto de fim de vida é sempre um desafio, na medida em que ndo se tém respostas concretas

para ele. O tema da morte e as experiéncias do fim de vida constituem uma questdo que, na
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maioria das vezes, ¢ de desconforto para todos nos. Todavia, a humanidade ainda busca
problematizar e compreender o fendmeno da morte, diante da constata¢ao de sermos finitos.

Na historia da humanidade, como imaginéario do senso comum, a morte sempre foi
tratada como algo natural, do ponto de vista bioldgico. Entretanto, o ser humano ndo leva em
conta apenas o aspecto bioldgico, mas também os aspectos simbolicos, o sentido e significado
que se atribuem as coisas. Nesse sentido, Combinato e Queiroz (2006) expdem que o
significado da morte varia necessariamente no decorrer da histéria da humanidade e entre as
diferentes culturas.

Para esses autores, na sociedade moderna a morte € “sindnimo” de fracasso, impoténcia
e vergonha; entdo, o ser humano procura vencé-la a qualquer custo e, quando ndo consegue,
resolve escondé-la e/ou nega-la. Mas nem sempre o tema da morte foi tratado dessa maneira e,
muito menos, por meio de reflexdes. (Combinato & Queiroz, 2006).

Na Idade Média, por exemplo, a morte era entendida com naturalidade, fazia parte do
ambiente doméstico, ou seja, vida e morte interagiam no cotidiano como processo natural entre
as pessoas, razao por que os cemitérios geralmente estavam localizados no centro das cidades
ou proximos a ele, ou mesmo dentro do mesmo espaco das igrejas. Ressalte-se que, nessa época,
pessoas socialmente importantes podiam ser enterradas no proprio interior das igrejas; em
contradi¢ao, as pessoas comuns poderiam ser enterradas em valas quaisquer. A questao da
morte era considerada parte do cotidiano da vida das aldeias e cidades medievais. (Combinato
& Queiroz, 2006).

Esses autores consideram que o capitalismo veio modificar a no¢do de morte, em
contraposicdo a que se tinha no século XVIII; iniciou-se, entdo, um processo lento de se
excluirem os mortos dos vivos, colocando-os em espagos distantes das cidades. Foram criados
espacos particulares para colocar os mortos das comunidades sociais, uma separacao que passou
a ser cada vez mais alargada, com certa distancia dos centros urbanos.

A tanatologia € uma area da ci€ncia que investiga a morte e o morrer da espécie humana,
antes e depois; considera a morte para além do fenomeno bioldgico natural, relacionando-a,
também, na dimensdo simbolica, a Psicologia e as Ciéncias Sociais. Nesse sentido, Combinato
e Queiroz (2006) destacam a importancia de se refletir a morte ndo somente sob o aspecto da
finitude da vida, mas como um processo impregnado de valores e significados ligados ao
contexto sociocultural e historico em que se manifesta. Assim, a tanatologia preocupa-se tanto
com os aspectos fisicos, quanto com os psicologicos e sociais da morte, com o objetivo de

minimizar o sofrimento das pessoas no processo de fim de vida.
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Kiibler-Ross (1969), na obra “Sobre a morte ¢ o Morrer”, apresenta reflexdes de sua
experiéncia profissional com pacientes terminais, em que analisa os estagios pelos quais passam
as pessoas no processo da morte; menciona processos de nega¢ao, isolamento, raiva, barganha,
depressao e aceitagdo como emogdes e sentimentos que se revelam diante da eminéncia da
morte, os quais sao vivenciados de modo diferente, de acordo com as vivéncias e historico de
vida de cada pessoa. Essa obra contribui para a compreensdo da tematica desta pesquisa, tendo
em vista que vem ao encontro das reflexdes sobre os sentimentos dos pacientes internados em
hospital que apresentaram diferentes situagdes de sofrimentos na finitude da vida.

No Brasil, merecem destaque os trabalhos de Wilma Torres que, em 1980, criou o
programa pioneiro de Estudos e Pesquisas em Tanatologia, na Fundacdo Getalio Vargas; os
estudos de Maria Helena Pereira Franco, especialista na area e coordenadora do Laboratorio
dos Estudos sobre o Luto, na Pontificia Universidade Catdlica de Sdo Paulo; além da professora
Maria Julia Kovacs, do Laboratorio de Estudos sobre a Morte, da Universidade de Sdo Paulo
(Kovacs, 2002 como citado em Combinato & Queiroz, 2006). Esses pesquisadores
contribuiram sobremaneira para o aprofundamento dos estudos na area da Tanatologia,
sugerindo, inclusive, possiveis formas de minimizar a experiéncia da morte ¢ do luto dos
familiares.

Ao mencionarmos essas obras, ndo temos a pretensao de buscar entender as diversas
concepgoes humanas sobre a finitude da vida, mas de procurar entender essa contradi¢cdo de
morte e vida, uma tessitura de sentidos e significados socialmente construidos e compartilhados,
“[...] transbordando qualquer perspectiva reducionista ou biologizante, para pensar a morte
como esse fendmeno socio-historico-cultural”. (Heidegger, 2008 como citado em Dantas;
Borges & Dutra, 2021, p. 43).

No artigo “Morte: uma visado psicossocial”, de Combinato e Queiroz (2006), os autores
destacam que a morte ¢ um assunto sobre o qual o ser humano tem dificuldade de conversar,
pois ndo constitui parte da sua vivéncia didria; comenta-se a morte do outro, de um ente querido,
todavia sempre em referéncia a uma segunda pessoa, ninguém fala de sua propria morte.
Acredita-se que o maior obstaculo para compreender a morte € o fato de que ¢ impossivel para
as pessoas imaginarem o fim da sua propria vida.

Ja mencionamos que até o momento historico atual a humanidade nao conseguiu definir
a finitude da vida, pois a ciéncia, até os nossos dias, s6 conseguiu considerar que hé finitude do
corpo, pois este se esvai com o tempo, ainda que a medicina nos permita viver mais € com

melhor qualidade, sabemos que o corpo ¢ finito.
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Somente os fildsofos arriscam-se a interrogar a finitude da vida. Lagrée (2021, p. 119),
no artigo “Curar a Morte?”, considera que a filosofia busca responder ao tema sobre final de
vida.

[...] talvez porque, desde o declinio das religides, eles frequentemente se encarreguem
das questoes do sentido, e porque a questao da morte e do sentido da vida que ela encerra
seja decisiva, uma questdo viva, cuja distribuicdo das cartas os progressos da ciéncia
nao modificam.

Segundo essa autora, “[...] para os antigos gregos, a morte nao ¢ diferente da vida, e € o
medo da morte que faz morrer mais rapido: ao fugir da morte, os homens se langam a prossegui-
la; assim disse Democrito”. (Lagrée, 2021, p. 119).

Espinosa, fil6sofo do século X VII, considera que “a filosofia ndo ¢ uma meditagdo sobre
a morte, mas sobre a vida”. Devemos, portanto, conforme expde Lagrée (2021, p. 120),
“aprender a encarar a morte de frente, ndo como o sol negro da melancolia que cega, mas como
um rochedo a escalar, sem renunciar ao gosto da felicidade”. E justamente nesse sentido que
Espinosa defende e acredita na imortalidade da alma.

Esse filosofo explicita que todo ser humano nao € constituido apenas do corpo biolédgico,
mas de algo mais a que ele denomina de alma, que se trata da esséncia de toda pessoa. Considera,
portanto, que qualquer pessoa humana ¢ formada de corpo e alma, que sdo partes integradas,
desse modo, uma ndo pode existir sem a outra, estdo unidas em si mesmas.

[...] a alma estd unida ao corpo pelo fato de que o corpo ¢ objeto da alma; por
consequéncia, por essa mesma razao, a ideia da alma deve estar unida com o seu objeto,
isto ¢, com a propria alma, da mesma maneira que a alma esta unida ao corpo (Espinosa,
1983, p. 154).

Chaves et al. (2012, p. 137) consideram, com a filosofia espinosiana, que corpo e alma,
unidos, constituem a esséncia do homem; sdo, portanto, “desdobramentos da substancia divina”,
haja vista que qualquer ser humano tem necessidades bioldgicas, mas também possui
necessidades que vém do interior, subjetivas — relacionar-se, aprender, produzir e deixar seu
legado ao mundo.

Espinosa considera que a morte ¢ decorrente da logica da vida; envolve, portanto,
nog¢odes de natureza, substancia, atributo, modo e conatus (tendéncia inata, for¢a interna de um
ser para continuar a existir e se desenvolver), a preservagdo do ser e a conservacao do corpo,
para compreender a noc¢ao de destrui¢ao e morte. Para esse filosofo, a vida ¢ “[...] a for¢a pela
qual as coisas perseveram em seu ser”’, €, desse modo, “perseverar ¢ a esséncia do homem, no
sentido da conservacao de si, isto €, a esséncia atual do homem tende a conservar-se, na medida
em que ¢ conservada pela esséncia divina” (Souza, 2021, p. 22). Portanto, preservar o ser e

conservar a vida parte do homem, porém, ndo vem dele o poder para isso.
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Voltemos a discussdo da finitude da vida humana pelo olhar de outros filésofos, como
Hegel, grande fil6sofo do século XIX, para quem, de acordo com Lagrée (2021), a morte, para
o homem, ¢ diferente do animal, porque aquele reflete, pensa e sabe que se trata de um limite,
de uma passagem. Assim, em Hegel, a metafora da atividade do espirito ¢ aquela que fluidifica
toda forma rigida, particular, limitada. Para ele, a morte pode ser considerada sob trés
experiéncias: a primeira constitui uma experiéncia amorosa, uma experiéncia, simultaneamente,
de unido e de separacdo; a segunda, uma experiéncia do desejo, como consciéncia da falta, até
na satisfacdo; e a terceira como experiéncia da beleza na arte ou do sublime na religido como
experiéncias do absoluto. Para Hegel, portanto, a reflexdo de finitude pauta-se na contradi¢ao
dialética da unido e da separacao, na consciéncia da falta ou na propria experiéncia da religido
do absoluto.

Outro filésofo que pensou sobre a morte, referido por Lagrée (2021), foi Vladimir
Jankélévitch, o qual tratou de discuti-la procurando entendé-la, apontando que todos temos
consciéncia de que a morte € certa, mas a hora em que iremos morrer ¢ sempre incerta. Nunca
sabemos com antecedéncia quando iremos morrer, nem como ou onde. O tempo de cada ser
humano sera sempre limitado, mas, enquanto este nao esta fadado a morte por alguma limitagao,
pode se inventar na vida que corre, pode viver a vida. Nao saber quando e como consiste, para
Vladimir Jankélévitch, na incerteza da hora, o que se torna uma fonte de inquietagdo, por um
lado, principalmente para aqueles que j& se aproximam dela por idade ou por doenga, por outro
lado constitui uma forga para aqueles que acreditam que essa hora possa estar distante.

Jankélévitch ressalta que exatamente por ndao sabermos quando morreremos € que
podemos preservar um futuro aberto, criando e fazendo planos e projetos para a vida (Lagrée,
2021). Para essa autora, a reflexdo do fim da vida implica entender que

[...] a morte ¢ a0 mesmo tempo necessaria, no sentido de inevitavel, e contingente, no
sentido em que, sem absurdo manifesto, pode chegar agora ou mais tarde, aqui ou
alhures. Ademais, ¢ essa contingéncia que nos faz apartar mentalmente o horizonte de
nossa morte, salvo quando uma grave doenca nos acomete e quando justamente ¢é
preciso pensar nisso ou pensar em tomar providéncias sobre isso. (Lagrée, 2021, p. 27).

Para entender a morte sob o ponto de vista da sociedade ocidental moderna, partimos da
concep¢ao historico-social-cultural, na qual a morte, como fim da vida, assume sentido e
significado tanto para aqueles que estdo vivenciando o processo de morte, como para aqueles
que permanecem na vida do corpo. E justamente nesse sentido que essa reflexdo é importante,
de nao levar em conta apenas o aspecto biologico, o do corpo, pois a vida do corpo fisico se
esvai, tem um limite imposto pela propria condi¢cdo de corpo. Pouco ¢ lembrado, nestes tempos

atuais, de que somos, como seres humanos, constituidos de um corpo fisico, bioldégico, mas



26

também abrigamos aspectos psicoldgicos, sentimentos, emog¢des que compde a nossa
subjetividade, a nossa consciéncia do mundo em que vivemos.

Combinato e Queiroz (2006, p. 213) questionam: “Se a medicina contemporanea
negligencia os aspectos psicossociais do processo saude-doenca, o que dizer sobre a sua
concepcao de morte?”. Nesse sentido, esses autores mencionam Vygotsky (1996, p. 265), que
expoe:

A morte ¢ interpretada somente como uma contraposi¢ao contraditoria da vida, como a
auséncia da vida, em suma, como o nao-ser. Mas a morte ¢ um fato que tem também seu
significado positivo, ¢ um aspecto particular do ser e ndo s6 do nao ser; € um certo algo
e ndo o completo nada.

Portanto, qualquer reflexdo sobre a morte como finitude da vida deve considerar a
totalidade da materialidade em questdo, ndo somente a morte, em seu aspecto fisico, mas a vida
concreta que acontece ao redor dessa questdo. Estamos considerando, aqui, principalmente, a
morte como um momento esperado € um processo vivenciado por aqueles que sdo acometidos
de alguma doenca grave e também pelas pessoas que acompanham esse processo doloroso da
perda de algum ente querido. Desse modo, este estudo procura entender tanto a pessoa que vé
seu corpo definhar e aguarda o momento da sua morte quanto aqueles que estdo presenciando
os processos contraditérios de vida e morte mediados pelos sentimentos de angustia,
preocupacao, tristeza, entre outros, que ocorrem nesses momentos préximos ao fim vividos no

ambiente hospitalar.

1.2 “Cuidados paliativos” em pacientes terminais: o olhar da Politica Nacional de Saude

E somos Severinos

Iguais em tudo na vida, morremos de morte igual,

da mesma morte, severina: que é a morte de que se morre.
De velhice antes dos trinta, de emboscada antes dos vinte,
De fome um pouco por dia (de fraqueza e de doen¢a

E que a morte severina ataca em qualquer idade,

E até gente ndo nascida).

(Jodo Cabral de Mello Netto em “Morte e Vida Severina”)

De acordo com o exposto na se¢ao anterior, um dia vamos embora deste mundo, seja
em decorréncia de alguma enfermidade, seja por algum outro motivo, fato ou acidente. Nossa
abordagem, neste estudo, € sobre as pessoas que estdo passando por enfermidades e ndo tém a
possibilidade de serem curadas; trata-se de doencas cronicas ou adquiridas que estdo em estagio

avangado, para as quais na medicina ndo ha solu¢des de cura. O tratamento clinico realizado
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por meio dos medicamentos que prolongaram a vida ja ndo tem efeito, desse modo, quando a
doenca vence o corpo, avanga, piora as condi¢des bioldgicas e leva a morte fisica.

O paciente para o qual ndo ha possibilidade terapéutica de cura da doenga passa por um
processo de finitude, que, segundo Kiibler-Ross (1998, p. 35) chama-se "processo de morte e
morrer". A autora discute essa questao em seu livro “Sobre a Morte e o Morrer”, no qual analisa
os estagios da terminalidade e finitude, que envolvem pensar em perda, passar pela dor,
sofrimento, medo e outros sentimentos. Queremos eternizar afetos e sentimentos por aqueles
que amamos, queremos estar com eles, pedir perddo, matar saudades e viver com intensidade o
pouco tempo que lhes resta.

Esse tempo em que a pessoa se encontra doente e sabe que seu tempo de vida estd
chegando ao final caracteriza o periodo que antecede a morte. Nesse caso, o termo utilizado
para o tratamento e acompanhamento médico ¢ “cuidado paliativo”.

A palavra “paliativo” tem origem no latim pallium, que significa manto usado pelos
cavaleiros medievais e representa a ideia de cobrir, proteger e amparar; caracteriza o alivio do
sofrimento enquanto a condi¢ao subjacente/doenca ndo pode ser curada. Esse termo foi definido
pala primeira vez em 1990, pela Organizagao Mundial de Saude; desde entdo, o conhecimento
e os estudos referentes a esse contexto vém tomando seu espaco no cuidado com os seres vivos
em sofrimento. (OMS, 1990).

Os cuidados paliativos, atualmente, destacam-se também como politica publica, pois
integra todos os niveis de complexidade da satde para garantir o direito a uma assisténcia
integral a todas as pessoas para as quais ndo existe perspectiva de cura. Nesse contexto, torna-
se fundamental a atuacdo em equipe interdisciplinar que ofereca atendimento de qualidade
técnica, assim como cuidados integrais ¢ humanizados para o paciente e toda a sua rede de
apoio. Desse modo, apresentam-se como uma forma inovadora de assisténcia na area de saude,
diferenciando-se da medicina curativa “por focar no cuidado integral, através da prevencao e
do controle de sintomas para todos os pacientes que enfrentam doengas graves, ameacgadoras da
vida”, aplicando-se ao paciente e aos familiares, assim como aos cuidadores e a equipe de satde.
(Gomes; Othero, 2016, p.157).

A atencdo voltada para “cuidados paliativos” surgiu como pratica, na area da saiude, na
década de 1960, no Reino Unido, com a médica Cicely Saunders, que também era assistente
social e enfermeira, a qual dedicou sua vida ao trabalho para alivio do sofrimento humano. Esse
trabalho iniciou com a criagdo do St. Christophers Hospice, em Londres, em 1967, constituindo

um marco para essa linha de atendimento. (Gomes; Othero, 2016).
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Cicely foi pioneira, pois acreditava, de forma extremamente humanitaria, no alivio do
sofrimento através do tratamento da dor e uso de medicagdo para o controle desta; ela também
compreendeu que existem outras dores, que classificou como dores total, fisica, emocional,
social e espiritual. Saunders desenvolveu formas de realizar um melhor acolhimento ao paciente
e a familia, assim como o acompanhamento da familia no luto. Segundo Arruda (2016), essa
assistente social conheceu pessoas doentes desprovidas de cuidados médicos, entdo, dispds-se
a estudar enfermagem para tratar enfermidades; deparou-se com dificuldade para medicar,
desse modo, optou por cursar medicina a fim de poder receitar as medica¢des necessarias para
aliviar o sofrimento desses pacientes.

Nos anos 70, o tema dos “cuidados paliativos” chegou a América do Norte e Elisabeth
Kiibler-Ross, psiquiatra suica radicada nos Estados Unidos, teve contato com os trabalhos de
Cicely Saunders. Entre 1974 e 1975 fundou-se um Hospital na cidade de Connecticut (Estados
Unidos) e, a partir dai, o movimento em relagao a esse tipo de cuidados disseminou-se e passou
a integrar uma linha de cuidado a pacientes que se encontravam nos hospitais, para os quais nao
havia possibilidade de cura de sua doenga. Essa nova linha de cuidado espalhou-se por diversos
paises. (Gomes; Othero, 2016).

A Organizagao Mundial de Saude-OMS definiu, em 1970, a importancia dos “cuidados
paliativos” como uma area da medicina, principalmente voltada aos pacientes com diagnostico
de cancer. Atualmente, porém, eles sdo oferecidos para todos que dele necessitarem e cuja
doenga seja classificada como cronica ndo curavel, adquirida ou diagnosticada, ou, ainda,
causada por acidentes ndo esperados. Mencionamos, ainda, casos de criangas cujo diagnéstico
de formagdo uterina, nascimento ¢ doengas adquiridas no crescimento podem ser também
pacientes paliativos. (Gomes; Othero, 2016).

A OMS reconheceu, em 1970, os cuidados paliativos. Mas foi somente em 1990 que
definiu, pela primeira vez para 90 paises e em 15 idiomas, seu conceito e seus principios,
reconhecendo-os e recomendando-os. Todavia, essa defini¢do era considerada mais para
pacientes portadores de cancer, preconizando a assisténcia integral para esses pacientes. Foi
entdo que a Organizagdo considerou fundamental que houvesse prevencao, diagnodstico e
tratamento por meio de cuidados paliativos para pacientes oncologicos (Organizacao Mundial
da Saude, 2012).

A partir de 2002, os Cuidados Paliativos foram efetivamente conceituados e definidos:

[...] consistem na assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva
a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doenga que
ameace a vida, por meio da prevencao e alivio do sofrimento, por meio de identificacao
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precoce, avaliagdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais,
psicoldgicos e espirituais (Organizagao Mundial da Saade, 2002, s/n.).

Em 2017, esse conceito foi novamente revisado, reafirmando que Cuidados Paliativos
constituem uma abordagem para melhorar a qualidade de vida de pacientes que enfrentam
doengas que ameagam a sua vida, e também para atender seus familiares. Esses cuidados devem
“prevenir e aliviar o sofrimento através da identificacdo precoce, avaliagao correta e tratamento
da dor e outros problemas de natureza fisica, psiquica, sociofamiliares e espirituais". (Lampert,
2012, p. 58).

No Brasil, os Cuidados Paliativos foram reconhecidos somente a partir de 2018, por
meio da Resolucdo MS-41/2018 (Brasil, 2018), que dispde sobre as diretrizes para a
organizacao dos cuidados paliativos a luz dos Cuidados Continuados Integrados, no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS). Desse modo, corrobora a Lei n. 8.080 de 19/09/1990 (Brasil,
1990), a qual dispde sobre as condigdes para a promog¢ao, prote¢do e recuperagdo da saude, a
organizacao e funcionamento dos servicos correspondentes e da outras providéncias.

Por sua vez, a Lei 8.142 de 28 de dezembro de 1990 dispde sobre a participacao da
comunidade na gestdo do Sistema Unico de Satide-SUS e as transferéncias intergovernamentais
de recursos financeiros na area da saide. A Lei Complementar de nimero 141, de 13 de janeiro
2012, estabeleceu as regras para a aplicagdo de recursos minimos em satide pela Unido, estados,
Distrito Federal e municipios. Essa Lei, apds 12 anos, veio a regulamentar a Emenda
Constitucional n® 29; acrescentou um novo artigo ao Ato das Disposi¢des Constitucionais
Transitorias, com o objetivo de assegurar recursos minimos para o financiamento das agdes e
servicos publicos de saude e apresentar investimento na rede fisica do SUS: capacitagdo para
profissionais da saude; vigilancia em saude, atencdo integral e universal a satde, saneamento
basico, producdo e distribui¢do de insumos, remuneracdo de pessoal ativo da area de saude,
gestao do sistema publico de saude.

A Portaria de Consolidacao n. 02 de 28 de setembro (Brasil, 2017) instituiu as normas
sobre as politicas nacionais do Sistema Unico de Satde e reconheceu, no ambito das Politicas
de Saude, os Cuidados Paliativos como uma Politica Nacional a ser considerada no ambito das
Politicas Gerais de Promocdo, Prote¢do e Recuperacdo da Saide, ao lado das Politicas
Nacionais de Promogao da Saude - PNPS, de Vigilancia em Satude, de Sangue, de Satde Mental,
de Alimentacao e Nutricdo (PNAN), de Plantas Medicinais e Fitoterapicas, de Educagao
Popular em Saude (PNEPS-SUS).

Tem-se, ainda, a Resolucao n® 729, de 7 de dezembro de 2023, que aprovou a Politica

Nacional de Cuidados Paliativos no ambito do SUS (PNCP). O Plenario do Conselho Nacional
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de Saude (CNS), em reunido ordinaria nos dias 6 ¢ 7 de dezembro de 2023, no uso de suas
competéncias regimentais e atribui¢gdes conferidas pela Lei 8.080, de 19 de setembro de 1990,
reconheceu que a maior parte da populacdo brasileira ainda ndo tem acesso adequado aos
Cuidados Paliativos (CP) e que o Brasil ficou em 42° lugar, considerado de "qualidade média"
nos dias atuais, no que diz respeito aos cuidados paliativos.

Desse modo, essa legislacdo preconiza que os cuidados paliativos devem ter como foco
principal o Sistema de Saude centrado nas necessidades e demandas dos pacientes e suas
familias. Acrescenta que as decisdes sejam baseadas na ética clinica, no respeito pelos valores
e dignidade, ressaltando a importancia da criacdo da cultura de cuidados paliativos como
estratégias que oferecam informagdo, comunicacdo e capacitacdo para profissionais,
comunidades e familias. Por fim, considera que os cuidados paliativos no SUS deverao ser
ofertados de forma integral e transversal em qualquer ponto da Rede de Atengao a Saude e o
Projeto Terapéutico Singular (PTS) construido para o usudrio, com base na Resolugdo 41, de
31 de outubro (Brasil, 2018) do Conselho Nacional de Saude (CNS).

A mesma Resolucdo n® 729 de 7 de dezembro de 2023 considerou, também, a
importancia dos cuidados paliativos, de acordo com o que fora discutido na 17* Conferéncia
Nacional de Satde, especialmente para pacientes em estado terminal. Ressaltou a necessidade
de se construir a Politica Nacional de Cuidados Paliativos - PNCP para o Sistema Unico de
Saude, com vistas a integracao nas Redes de Atencdo a Saude, como componente de cuidado
em satde na Atencdo Basica, por meio das Estratégias de Satide da Familia. Considera, entdo,
a garantia de financiamento, a fim de atender as necessidades de inclusdo e acessibilidade de
todas as pessoas, a fim de garantir a melhoria da qualidade de vida, bem como promover o
cuidado centrado na pessoa e sua dignidade ao longo de todas as fases da vida.

Mais recentemente, a Portaria GM/MS n° 3.681, de 7 de maio de 2024 instituiu, assim,
a Politica Nacional de Cuidados Paliativos - PNCP no dmbito do Sistema Unico de Saude —
SUS; esse dispositivo concebe, no artigo 1°, como cuidados paliativos: “[...] as a¢des e os
servicos de saude para alivio da dor, do sofrimento e de outros sintomas em pessoas que
enfrentam doencas ou outras condi¢des de saude que ameagam ou limitam a continuidade da
vida”. No inciso 2°, a Portaria considera as agdes € os servigos publicos de saude na abrangéncia
de tratamento e prevengao destinados tanto a pessoa cuidada quanto aos seus familiares e
cuidadores.

Por sua vez, a Politica Nacional de Cuidados Paliativos — PNCP, no Art. 2° prevé, como
principios, a valorizag¢do da vida e consideragdo da morte a ser encarada com processo natural

da vida, assim como o respeito aos valores, crencas e praticas culturais e religiosas, o respeito
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a autonomia da pessoa sob cuidados paliativos, principalmente em relacdo a tomada de decisao,
resguardando os principios bioéticos dos codigos profissionais e das leis relacionadas ao tema.
Também considera o principio de oferta aos cuidados paliativos em todo ciclo da vida, de forma
indistinta, para pessoas em sofrimento por qualquer condi¢do clinica que possa ameagar a
continuidade de sua vida. Além disso, aborda sobre a importincia de se realizarem as
investigacdes necessarias para melhor compreender e controlar as situagdes clinicas que
ameacem a continuidade da vida; também do inicio, de forma precoce, dos cuidados paliativos
ofertados em conjunto com o tratamento e da promog¢dao da melhoria do curso da doenca.
(Portaria GM/MS n° 3.681, 2024)

Desse modo, a PNCP reconhece o sofrimento do paciente e considera a pessoa como
unica, dona da sua historia, aceita a evolucao natural da doenca, mas adia a morte ¢ recusa
tratamentos e procedimentos diagnodsticos que possam causar sofrimento, ou medidas que
venham a prolongar artificialmente o processo de morrer. A politica promove um modelo de
aten¢do centrado nas necessidades de satide da pessoa cuidada e de sua familia, com aten¢ao
especial ao acolhimento do Iuto. O cuidado paliativo deve ser prestado por equipe
multiprofissional e interdisciplinar, que considere, também, o principio da comunicagao
empatica e sensivel com respeito a verdade e a honestidade em todas as questdes que envolvem
o paciente, a familia, cuidadores e profissionais e, por fim, o respeito e a observancia a Diretiva
Antecipada de Vontade - DAV da pessoa cuidada. (Portaria GM/MS n° 3.681, 2024)

A Politica Nacional de Cuidados Paliativos possui cinco objetivos, de acordo com o
artigo 4°, a saber: 1. Integrar os cuidados paliativos a RAS, com énfase em agdo primaria, 2.
Promover a melhoria da qualidade de vida das pessoas em cuidados paliativos, por meio de
aten¢do a saude segura e humanizada; 3. Ampliar a disponibilidade de medicamentos que
promovam o controle seguro dos sintomas da pessoa em cuidados paliativos; 4. Estimular a
formagdo, a educacdo continuada, valorizagdo, provimento e gestdo da for¢a de trabalho em
cuidados paliativos no ambito do SUS; e 5. Promover a conscientizagdo e a educagdo sobre
cuidados paliativos na sociedade (Portaria GM/MS n° 3.681, 2024)

Quanto as diretrizes da Politica Nacional de Cuidados Paliativos, destacamos o artigo
3°, que trata da necessidade da ampliagdo dos cuidados paliativos e acesso universal aos
pacientes em todos os pontos de aten¢ao da Rede de Atengdo a Satide — RAS, e destaca a
importancia de esse atendimento ser realizado com equidade, integralidade, qualidade
assistencial e humanizac¢ao no atendimento.

Além disso, considera a necessidade de regionalizacdo dos servigos de cuidados

paliativos, em consonancia com as pactuagdes regionais € macrorregionais; a necessidade de
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haver uma regulacdo assistencial transparente cuja atencdo especial esteja em aliviar o
sofrimento do paciente; o fortalecimento da atencdo primaria na RAS, por meio da
corresponsabilizacdo, da integralidade do cuidado e compartilhamento das decisdes de saude
entre os pontos de atencao dessa rede; o estimulo de agdes de sensibilizagdao, na RAS, com
relagdo ao uso racional de opioides; o fomento ao cuidado e a continuidade assistencial por
meio de planejamento e fluxos assistenciais efetivos na oferta de servigos de cuidados paliativos,
bem como o fomento ao autocuidado apoiado na preven¢ao de doenga, ao diagndstico precoce
e ao tratamento modificador da doenga. (Portaria GM/MS n° 3.681, 2024)

Destacamos, também, em relagdo a PNCP, a importancia de que sejam estimuladas
praticas de gestdo e de processos de trabalho que assegurem a inser¢ao de agdes de cuidados
paliativos para toda a RAS; o estimulo ao uso da telessatde e ao conjunto de medidas e recursos
socio-familiares, preservando a autonomia da pessoa em seu modo de viver; o estimulo a
adocdo de estratégias de educagdo em cuidados paliativos, a participacdo da sociedade e a
atuagdo do controle social por meio dos conselhos de direitos no processo de implementagao,
monitoramento e avaliagdo da PNCP; o incentivo e apoio ao desenvolvimento de comunidades
compassivas e o papel articulador no territdrio; a necessidade do reconhecimento e respeito as
diversidades socioculturais e aos diversos modos de vida, promovendo o enfrentamento do
racismo estrutural, da fobia e do capacitismo; a necessidade de se fomentar a producao e
disseminagdo de conhecimentos, a inovacdo e o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico no
campo dos cuidados paliativos. (Portaria GM/MS n° 3.681, 2024).

Pelo exposto, podemos notar que ao longo da histéria a satide construiu uma politica de
atencao as pessoas que estdo na finitude da vida e, mais que isso, a saude tem atraido novos
olhares, outras percepcdes de cuidados; nesse sentido, os mecanismos de formacao profissional
em medicina devem estar atentos as mudancgas de paradigmas (Kuhn, 1998). Na area da saude,
essas mudancas de paradigmas tém despertado especial atencdo dos profissionais,
principalmente da area da medicina, vez que com avango das tecnologias mantém seres
humanos ligados a maquinas e respirando por aparelho.

Em nosso cotidiano de pesquisa, observamos e acompanhamos pacientes que estiveram
muitos dias ligados a aparelhos até a morte. Os principios descritos na PNCP estabelecem
formas de atendimento para que os pacientes tenham suas escolhas respeitadas, e, nesse sentido,
¢ importante reconhecer a relevancia dessa temdtica, com vistas a aprimorar essas praticas nos

hospitais; esse tem sido um dos nossos interesses, ao desenvolvermos este estudo.

1.3 O servico hospitalar de atendimento a pacientes em situacdo de cuidados paliativos
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Os cuidados paliativos hospitalares, frente a evolucdo da doenca e as respostas
negativas aos medicamentos, demandam uma discussdo sobre o que ¢ melhor para o paciente e
sua familia, uma vez que sob o olhar da medicina o corpo esta sendo vencido pela doenga. As
familias tendem a reconhecer que o paciente estd chegando ao final de sua vida, muitos doentes
se encontram em sofrimento fisico e psiquico causados pela dor do corpo e da doenga, mas,
principalmente, pela “dor psicossocial”, pela percepcdo de que o momento de sua finitude
existencial estar proximo. Desse modo, ¢ de grande importancia que os profissionais da saude
reconhecam o devido papel dos “cuidados paliativos” como uma pratica de satde cujo objetivo
¢ cuidar do paciente e sua humanizacao.

Nesse sentido, a Portaria GM/MS n. 3.681 de 07 de maio de 2024 reconhece que para
toda pessoa considerada em cuidados paliativos devem-se ponderar as seguintes dimensoes:
fisica, psicoemocional, espiritual e social. Para compreendermos melhor essa questdo, o
documento considera que a dimensao fisica deve compreender as agdes de tratamento e
gerenciamento de sintomas como dor, dispneia, desconforto e nauseas, por meio do uso de
medicamentos em tempo oportuno e dosagem adequada, técnicas nao farmacoldgicas e
abordagens terapéuticas para fornecer conforto a pessoa. Com relacio a dimensdo
psicoemocional entende que o suporte psicoldgico e emocional a pessoa cuidada ¢ essencial
no atendimento a esse servigo, bem como aos seus familiares ¢/ou cuidadores, de forma
continua e humanizada, por meio de comunicagdo empatica, escuta ativa e outras agdes para
promover o alivio do sofrimento. Por sua vez, a dimensao espiritual deve levar em conta a
identificag¢do do desejo de a pessoa comunicar suas necessidades espirituais, por meio de escuta
competente e sensivel, facilitando a abordagem sobre questdes espirituais e existenciais e,
conforme o caso, viabilizando a assisténcia espiritual de acordo com a crenga ¢ a vontade da
pessoa. Por fim. a dimensao social compreende as agdes para preservar a inser¢ao e o convivio
social da pessoa, viabilizando o acesso a todos 0s recursos necessarios para que possa seguir
com o seu tratamento e ter uma boa qualidade de vida com respeito a sua autonomia.

Comumente, os pacientes que estdo sob cuidados paliativos nos hospitais ja terdo
recebido acompanhamento das unidades de saude, ou mesmo no decorrer do tratamento, quando
no domicilio. Portanto, ¢ importante que toda a Rede de Atencdo a Saude (RAS) seja
considerada no &mbito dos cuidados paliativos, tal como prevé a Politica Nacional de Cuidados
Paliativos (Portaria GM/MS n. 3.681/ 2024), no artigo 9°, o qual considera que devem ser
levados em conta todos os atendimentos que envolvem o paciente em situacdo de doenca

terminal: a aten¢do primaria em saude, a aten¢do domiciliar, os ambulatorios de atengdo
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especializada, servigo de urgéncia, atengdo hospitalar e as unidades e hospitais especializados
em cuidados prolongados.

A PNCP considera, portanto, que a aten¢o primaria oferece um conjunto de agdes de
saude em cuidados paliativos, no ambito individual e coletivo, por meio dos diferentes tipos de
equipe existentes, nas unidades basicas de satde, domicilios e territérios, com fundamento na
Portaria GM/MS n° 2.436, de 21 de setembro de 2017. Quanto a atencdo domiciliar, esta ¢é
indicada para pessoas que necessitam de cuidados paliativos em situacdo de restricdo ao leito
ou domicilio, e deve ser oferecida por equipes da atencao primaria ou de Servigos de Atencgao
Domiciliar/Programa Melhor em Casa, as quais atuam em articulagdo com a familia, com a
RAS e comunidade do territério; nesse caso, o domicilio ¢ o principal local de cuidado,
observando-se o Projeto Terapéutico Singular - PTS explicito no prontuario domiciliar.
(Portaria GM/MS n° 3.681, 2024)

Por sua vez, os ambulatoérios de atencao especializada devem ser estruturados para
promover cuidado longitudinal, conforme o momento clinico da doenga, podendo ser o ponto
de atencdo principal do cuidador ou matriciador, auxiliando no controle de sintomas e na
melhoria da qualidade de vida da pessoa cuidada, de forma integrada aos demais dispositivos
da RAS. Os servicos de urgéncia sdo considerados essenciais, ¢ devem prestar cuidados
paliativos para alivio dos sintomas agudizados, garantindo o conforto e a dignidade da pessoa,
assim como de seus familiares e cuidadores, nas suas diversas modalidades, considerando as
particularidades de atendimentos da rede. (Portaria GM/MS n°® 3.681, 2024)

A atencao hospitalar destina-se a acolher e direcionar o planejamento do cuidado,
incluindo controle de sintomas, constru¢do e revisdo do plano avangado de cuidados,
acompanhamento do processo ativo de morte, bem como acolhimento e orientagdes a familia
durante o processo da doenga e luto. Por fim, as unidades e hospitais especializados em
cuidados prolongados devem realizar a abordagem em cuidados paliativos para as pessoas que
estdo sob os cuidados dessas entidades e que atendam critérios de elegibilidade. (Portaria
GM/MS n° 3.681, 2024)

Assim, considera-se que os cuidados oferecidos no ambito hospitalar sdo fundamentais
em relagdo ao acompanhamento do paciente em processo de finitude de vida. No ambito da
Politica Nacional de Cuidados Paliativos, as agdes e os servicos assistenciais de cuidados
deverdo ser ofertados em todos os pontos de atencdo da Rede de Atencdo a Satde a todas as
pessoas que sejam indicadas, o mais precocemente possivel, por meio de equipes

multidisciplinares voltadas as praticas de cuidados para os pacientes terminais.
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Essa equipe deve ser formada por diversos profissionais, considerando-se a
integralidade da pessoa humana. Trata-se de uma equipe multiprofissional constituida de
médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicologos, fonoaudidlogos, fisioterapeutas,
nutricionistas, capeldes, entre outros necessarios a promog¢ao do cuidado:

[...] uma equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do
paciente e seus familiares, diante de uma doenca que ameace a vida, por meio da
prevengdo e alivio do sofrimento, por meio de identificagdo precoce, avaliacdo
impecavel e tratamento da dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e
espirituais (World Health Organization, 2020).

E de suma importancia que os profissionais conhegam o paciente em suas vontades,
buscando respeitar desejos e autonomia; nesse sentido, o familiar/acompanhante pode
contribuir repassando, aos profissionais, situacdes ocorridas na enfermaria, haja vista que ele
se torna parte integrante do processo do cuidar.

A PNCP (Portaria GM/MS n. 3.681/2024) considera, no ambito do atendimento a
pacientes terminais, duas equipes: a Equipe Matricial de Cuidados Paliativos - EMCP ¢ a
Equipe Assistencial de Cuidados Paliativos - EACP. A EMCP constitui uma equipe
interdisciplinar com territério de atuagao definido por populagdo de uma macrorregido de satde,
de gestao estadual, responsavel por realizar apoio aos pontos de aten¢do da RAS em cuidados
paliativos, por meio de agdes matriciais de sensibilizacdo, capacitagdo e corresponsabilizagdo.

As EACPs tém como atribuig¢do oferecer, em carater regular e sistematico, para todos
os pontos de atencao da RAS do seu territério de abrangéncia, as acdes de apoio matricial em
cuidados paliativos, como o telematriciamento, a teleconsultoria, a teleinterconsulta, o
telediagnostico, a telerregulagdo assistencial e a teleducagdo; também sdo responsaveis pelo
suporte técnico em cuidados paliativos nas situacdes de intercorréncias, além das estratégias de
educacao permanente em cuidados paliativos para equipes de satide e populagdo geral. A EAPC
tem atuagdo conjunta e em parceria com a equipe do ponto de aten¢ao da RAS responsavel pelo
seguimento da pessoa em agdes assistenciais mais complexas e intensivas, de acordo com as
possibilidades e a realidade do territério de atuacao. (Portaria GM/MS n. 3.681/2024)

Desse modo, constitui -se equipe interdisciplinar de gestdo municipal e atuacao
multiprofissional, responsavel por realizar agdes de cuidados paliativos no ambito do
estabelecimento a que estiver vinculada e, conforme o caso, em outros pontos de atengdo da
RAS no territorio de abrangéncia, para adultos e/ou criangas, acompanhando-os integralmente
até o obito e apoiando a familia no pos-obito. “As EACPs poderao estar vinculadas a hospitais,
unidades de urgéncia, ambulatdrios de atengdo especializada ou servigos de atencao domiciliar,

devendo atuar de forma integrada com as equipes dos servigos” (Portaria n® 3.681, 2024).
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De acordo com a PNCP (Portaria GM/MS n. 3.681/2024), o paciente poderd iniciar os
cuidados até¢ mesmo na unidade basica de saude. Os cuidados paliativos partem do principio de
que estes tém inicio no diagnostico, quando o médico precisa compreender o paciente tanto em
suas historias como em seu contexto de vida. Os contextos de vida de pacientes terminais
denotam idas e vindas em Centros de Atendimento de Urgéncias Hospitalares, em curtos
espacos de tempo ao longo do ano, muitas vezes com internagdes prolongadas, tentativas de
diversos tratamentos que podem ter sido bem sucedidos ou ndo. Considera-se, portanto, que os
cuidados paliativos se concentram em amenizar os sintomas da doenca e dar apoio fisico,
psicolégico, social e espiritual ao paciente e a familia, integrando diferentes profissionais da
area médica.

Para Rego e Palacios (2006, p. 1759), a morte ¢ uma questdao implicita na pratica e na
formacdo dos profissionais da saude. “H4, todavia, uma tendéncia desses profissionais de
restringir sua discussao aos aspectos meramente técnicos, seja na assisténcia a saude, seja nas
acoes de satde publica”. Os autores expdem que a maioria das unidades hospitalares brasileiras
ndo possui uma diretriz sobre como cuidar de seus pacientes que estejam vivenciando um
periodo terminal, e também ndo ha informagdes sistematizadas sobre como esses ultimos
momentos sao vividos, seja pelos pacientes, seja por seus familiares.

A Organizacdo Mundial de Satude estabeleceu principios fundamentais de praticas de
cuidados paliativos voltadas aos pacientes em estagio terminal de vida. No Manual de Cuidados
Paliativos publicado pela ANCP (Carvalho & Parsons, 2012, p. 26-29), esses principios estao
descritos. Destacamos alguns deles:

1) Praticas de Cuidado. S3o voltadas para o alivio da dor; envolvem cuidados que

levam em consideracao o ser social, compreendem o sofrimento humano em sua

totalidade - dor fisica, social, emocional e espiritual; exigem conhecimentos dos fatores
que levam aos sintomas, para compreender a abordagem que contemple as dimensdes
do ser social multidimensional; a defini¢do da equipe estuda a multidisciplinaridade para

0 paciente e seu entorno.

2) Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal. Vivenciamos

tempo de avangos da tecnologia nos quais na medicina ndo se aprende a morrer, mas a

manter a vida a qualquer preco em condi¢des desfavoraveis do processo natural. Morrer

sempre foi considerado natural; qualquer ser humano ¢ capaz de compreender sua
finitude de vida, porém, o que ¢ inaceitavel ¢ o sofrimento enraizado e produzido no

contexto do viver. Os cuidados paliativos buscam resgatar a ideia da morte como
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processo natural diante de uma doenga que ameaca a continuidade da vida. O Cuidado
Paliativo valoriza o tempo em que ainda havera vida.

3) Nao acelerar e nio adiar a morte. Principio que ainda causa decisdes equivocadas
quanto a realizacdo de intervencdes desnecessarias e as enormes dificuldades em
prognosticar paciente portador de doenga progressiva e incuravel, e definir linha de
cuidados.

4) Integrar os aspectos psicolégicos espirituais no cuidado ao paciente. As doencas
que ameacam a continuidade da vida costumam causar inimeras perdas: da autonomia,
do afeto a imagem, de seguranga, da capacidade fisica, de posi¢ao no emprego, de status
social e outras. Diante de tantas perdas, uma abordagem referente ao aspecto psicologico
se faz necessaria. Mas ¢ preciso considerar e respeitar a crenga/religido e nao tirar a
esperanca, sempre considerando que milagres existem.

5) Oferecer um sistema de suporte que possibilite ao paciente viver tao ativamente
quanto possivel, até 0 momento da sua morte. Os profissionais da satide devem ser
facilitadores do acesso de bens e servigos para que paciente possa viver ativamente;
incluem-se, aqui, os medicamentos, em relacao aos quais ainda ha dificuldade de acesso;
no hospital em que trabalho, por exemplo, a medicagao para controle da dor ¢ a morfina.
6) Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a doenca do
paciente e a enfrentar o luto. "O ser humano ¢ por natureza um ser agregado, todo
nucleo familiar e social do paciente também ‘adoece’. Para Franco (2024), a unidade
de cuidados paciente-familia se coloca como uma e especifica a0 mesmo tempo. A
familia ndo biologica adquirida (amigos, vizinhos, parceiros) pode e deve ser parceira e
colaboradora, pois essas pessoas conhecem o paciente, suas dificuldades, necessidades.
Em nossa abordagem ja houve vdrias situagdes em que um vizinho e amigos
contribuiram com dados sobre o paciente, em situacdes de Obito e consequente
sepultamento. Portanto, no luto, essas pessoas sofrem e devem ser acolhidas pela equipe
da mesma forma que acolhe o familiar bioldgico ou parentes.

7) A abordagem multiprofissional deve focar nas necessidades dos pacientes e seus
familiares, incluindo acompanhamento no luto. A integracao sugerida pelo Cuidado
Paliativo ¢ uma forma de observarmos o paciente sob todas as suas dimensoes ¢ a
importancia de todos esses aspectos na composicao do seu perfil, para elaborar uma
proposta de abordagem.

8) Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenca.

Abordagem holistica, em que o paciente ¢ considerado um ser biografico, ndo so
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bioldgico; devemos, portanto, respeitar seus desejos e necessidades, melhorar o curso
da doenca. Como tem sido constatado em nossa experiéncia de trabalho, o paciente
melhora e seus dias de vida podem ser prolongados, seus sintomas controlados, desejos
atendidos; no convivio com seus familiares, esses pacientes resgatam e buscam resolver
pendéncias.
9) O CP deve ser iniciado o mais precocemente possivel, juntamente com outras
medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia, e
incluir todas as investigacées necessarias para melhor compreender e controlar
situacdes clinicas estressantes. Esses cuidados devem ser iniciados desde o diagnostico
da doenga potencialmente mortal, dessa forma o paciente sera cuidado em diferentes
momentos da evolugdo da doenca; portanto, ndo devemos priva-lo dos recursos
diagnosticos e terapéuticos que o avango da medicina pode oferecer. Devemos,
entretanto, utiliza-los de forma hierarquizada, levando em consideragdo os beneficios
que podem trazer e os maleficios que devem ser evitados.

Em suma, nos cuidados paliativos em locais de atendimento, ¢ necessario que se tenha
uma visdo humanizada e holistica; todos os profissionais precisam ter conhecimento acerca
desses cuidados, desde aqueles que fazem a limpeza dos leitos até¢ os da direcdo e do
administrativo. Nesse sentido, a formagado da equipe multiprofissional em cuidados paliativos
possui grande importancia e ¢ validada no trabalho interdisciplinar. Cabe aos profissionais da
equipe compreender e conhecer a historia da doenga do paciente, visando criar um plano que
alcance o objetivo do Cuidado Paliativo.

Saber se relacionar com os pacientes e familiares torna-se um compromisso, para esses
profissionais da saude, de oferecer um atendimento humanizado e diferenciado, preparado para
lidar com os sintomas, os problemas emocionais psicologicos, as questdes sociais € espirituais.
O trabalho do profissional deve oferecer condi¢des de alivio para a familia e o paciente, que
deve ser bem atendido pela equipe e, de certa forma, lidar melhor com as dores e expressar o
que mais lhe entristece. A equipe também sofre diante das injusticas sofridas e relatadas pelos
familiares e pacientes, mas ouvir ¢ o principal cuidado que todo profissional deve ter. Zelar pela
individualidade dos pacientes ¢ saber que cada um deles € Gnico, insubstituivel, principalmente
para os familiares.

Nesse contexto, diante da complexidade desse atendimento, ¢ essencial que os
profissionais recebam constantemente uma formagao, a fim de se atualizarem para enfrentar os
embates desse trabalho. A formagdo em cuidados paliativos exige conhecimentos praticos e

teoricos que deverdo ser sempre renovaveis para todos. Enfatizamos que essa politica de
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cuidados ndo ¢ so6 para paciente e familia, pois, de acordo com nossa experiéncia e
conhecimento, serdo necessarios olhares humanisticos e holisticos para com todos.

Nesse sentido, considera-se que as equipes assistenciais de Cuidados Paliativos dos
hospitais e da Rede de Atengdo a Saide devem contar com agdes de estimulo a educagao em
cuidados paliativos, com incentivo de formagao e educagao continuada de profissionais da RAS
e realizagdo de atividades educativas direcionadas a populagdo em geral, ou seja, tanto para os

familiares quanto para a comunidade.
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2. A DOR PSICOSSOCIAL E OS FAMILIARES DE PACIENTES EM
CUIDADOS PALIATIVOS




41

2.1 O lécus da pesquisa: Servi¢o de atendimento aos cuidados paliativos do Hospital
Universitario Maria Aparecida Pedrossian - Ebserh

Mato Grosso do Sul, antes de seu desmembramento, em 1977, integrava o estado de
Mato Grosso. A separagao ocorreu como parte de um processo histérico de disputas de terras e
articulagdes politicas. O estado de Mato Grosso do Sul foi criado por meio da Lei
Complementar n. 31, de 11 de outubro de 1977. Assim, o antigo estado, dividido, tornou-se
dois: estados de Mato Grosso e Mato Grosso do Sul.

A emancipacao do sul de Mato Grosso em novo estado ocorreu porque, na €época, aquele
estado formava um grande territorio, o que dificultava a administragao. Além disso, era grande
a diversidade de vegetagao existente, vigoravam, portanto, narrativas da centralizagdo do poder
e dos projetos modernizantes, deixando claras as disputas politicas que eram travadas naquele
periodo histérico (Correa; Correa, 2021).

A Universidade Federal de Mato Grosso do Sul (UFMS) foi criada em 1962, com a
Faculdade de Farméacia e Odontologia, na cidade de Campo Grande, ainda estado de Mato
Grosso. Inicialmente foi criado o Instituto de Ciéncias Bioldgicas de Campo Grande (ICBCG)
e, em 1967, o Instituto Superior de Pedagogia, em Corumba, e o Instituto de Ciéncias Humanas
e Letras, em Trés Lagoas. A Lei Estadual n®2.947 de 16.09.1969 criou a Universidade Estadual
de Mato Grosso (UEMT), integrando, entao, os Institutos de Campo Grande, Corumba e Trés
Lagoas. Em 1970 foram criados os Centros Pedagdgicos de Aquidauana e Dourados (UFMS,
2024).

Com a divisdo do estado de Mato Grosso, foi concretizada a federalizacdo da
universidade, que passou a denominar-se Fundacdo Universidade Federal de Mato Grosso do
Sul, pela Lei Federal n® 6.674, de 05.07.1979 (UFMS, 2024).

Antes mesmo da divisao do estado, foi criado o Hospital Universitario Maria Aparecida
Pedrossian/Humap, em Campo Grande, pela Universidade Estadual de Mato Grosso (UEMT),
inaugurado em 13 de maio de 1971. Logo em seguida, o hospital foi fechado por falta de
recursos, contudo, foi reaberto em 3 de abril de 1975 (Portal Brasileiro de Dados Abertos, 2025).
Esse hospital foi criado para atender o curso de medicina; depois de inaugurado, cresceu com
a construcao de blocos e abertura de leitos de enfermarias.

Em 2018 o hospital comportava 236 leitos, 43 destinados & maternidade, 34 para clinica
cirtrgica I1%, outros 20 para clinica cirargica e pedidtrica, 18 leitos eram destinados ao pronto

socorro ¢ de 10 a 12 leitos para o Hospital Dia e enfermaria de DIP (Doencas Infecto

2 Clinica Cirargica - ¢ destinada para pacientes em recuperacio cirtrgicas.
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Parasitarias). Hoje, o Hospital ¢ referéncia em HIV, possui unidade de Centro de Terapia
Intensiva — CTI adulto, com oito leitos, e CTI pediatrico com cinco leitos. (Comineti, 2018). O
hospital tem recebido constantes reformas e atualizagdes no seu sistema de gestdo, buscando
atender a populagdo de forma ética e com qualidade.

O HUMAP-UFMS ¢ referéncia estadual em doengas infectocontagiosas e
procedimentos de alta complexidade no tratamento de pacientes com HIV, terapia renal,
cirurgia cardiovascular, hemodialise e neurologia, além de gestacdo de alto risco, urologia,
tratamento com tomografia e litotripsia ligado ao Sistema Unico de Saude (SUS). Em 18 de
dezembro de 2013, o hospital passou a ser administrado pela Empresa Brasileira de Servigos
Hospitalares (Ebserh), vinculada ao Ministério da Educacdo (MEC); atualmente recebe
académicos de medicina, enfermagem, psicologia e fisioterapia, entre outros dos cursos da
UFMS, e ainda disponibiliza residéncia médica e multiprofissional propria (Portal Brasileiro de
Dados Abertos, 2025).

No ano de 2015, quando foi criado o servigo de “cuidados paliativos”, a autora deste
estudo foi convidada a participar da equipe multiprofissional desse servico. A equipe era
composta com trés profissionais do hospital (uma médica, uma assistente social® e uma
enfermeira) que se propuseram a viajar para Sao Paulo uma vez ao més para participar do curso
preparatdrio pelo Instituto Paliar*. Os profissionais, para participarem do curso, receberam da
dire¢do do hospital a liberagdo de horas, todavia cada um arcou com as despesas do curso.

Apds terminarmos o curso, trabalhamos na implantagao do servico, realizando reunides
com a dire¢ao do hospital, reunides nos setores para educagdo permanente aos profissionais
cuidados paliativos, atividades externas com o objetivo de socializar o conhecimento sobre a
tematica dos “cuidados paliativos” e sensibilizar da importancia do servico para os pacientes
que estejam nessa situacao.

Durante a implantagdo do servico, fomos identificando diversos pacientes que estavam
hospitalizados e tinham seus direitos violados, em relacdo ao que propde os “cuidados
paliativos”. Desse modo, os profissionais participantes da implantacdo desse servigo
identificaram a necessidade da sua criagdo, e tomaram ciéncia dos desafios que seriam
enfrentados, desde o espaco fisico adequado, a carga horaria necessaria, capacidade técnica-

profissional, entre outros a serem implementados.

3 A autora deste trabalho passou a constituir membro da equipe multiprofissional.
4 O Instituto Paliar é uma institui¢do que oferece cursos de aperfeigoamento e presta servigos de consultoria em

Cuidados Paliativos, tendo por foco a dignidade, qualidade de vida e alivio do sofrimento humano, visando mudar
a forma de fazer assisténcia a satide. (Instituto Paliar, 2025
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O servigo de cuidados paliativos foi implantado a partir do Nucleo de Ensino, Pesquisa,
Assisténcia e Extensdo em Cuidados Paliativos - NEPAE-CP, no ambito do HUMAP-UFMS.
O Colegiado Executivo do hospital aprovou as atividades do Nucleo através da Resolucao n°
19 de 17 de junho de 2020, nos termos do Art. 6° da Resolugao n® 12.550, de 15 de dezembro
de 2011, dos artigos 60, 61 ¢ 62 do Regimento Interno do HUMAP-UFMS, em reunido
ordinéria realizada no dia 17 de junho de 2020.

Mais recentemente, de acordo com a Portaria - SEI n° 39, de 14 de fevereiro de 2024, a
superintendente do HUMAP-UFMS-EBSERH, no uso de suas atribuigdes legais e regimentais,
considerando também o Despacho-SEI UCM/DGC/GAS/HUMAP-UFMS (36481907),
referente ao Processo SEI n° 23538.015508/2019-68, resolveu alterar a Comissdo Permanente
de Ensino, Pesquisa, Assisténcia e Extensao em Cuidados Paliativos, constituida através da
Portaria - SEI n°® 436, de 23 de novembro de 2021, para constituir a equipe técnica composta
por quatro profissionais: uma coordenadora - médica, um vice- coordenador - enfermeiro, uma
secretaria - assistente social e um membro da equipe — psicologa. Atualmente estdo na equipe
somente dois profissionais, uma médica e uma assistente social, todavia o Hospital ja tem
designando outros profissionais para substituicao dos cargos que se estdo em vacancia.

No servigo de cuidados paliativos, o objetivo da equipe multiprofissional ¢ trabalhar a
dimens3o biopsicossocial, de cuidados médicos e, quando necessario, espirituais’®, que
constituem os cuidados paliativos do HUMAP. A equipe NEPAE - CP vem desenvolvendo seu
trabalho por meio do didlogo continuo e da socializacdo da politica de satde em cuidados
paliativos com toda a equipe de profissionais do hospital, porém, vencer as dificuldades de
otimizagao do tempo dos participantes e da equipe de CP ainda ¢ um grande desafio.

O NEPAE - CP busca refletir e discutir as agdes em cuidados paliativos, enfrentando os
desafios de lidar com essa questdo. O Nucleo reconhece a necessidade de que seja implantada
a politica de CP. Desse modo, ¢ importante considerar a necessidade de formacao adequada e
de uma abordagem multiprofissional, para garantir a qualidade técnica e assistencial necessaria
(Andrade; Martins, 2024).

O NEAPE-CP tem contribuido com realizagdes de rodas de conversas e outras formas
de capacitacdo permanente, no ambito do HUMAP, sensibilizando os profissionais quanto a
questao do atendimento ao paciente em situagdo terminal e buscando garantir um atendimento

de qualidade aos pacientes em cuidados paliativos.

> O HUMAP-UFMS possui um capeldo que realiza o trabalho de acompanhamento espiritual. Também a familia
do paciente, de acordo com suas crengas, pode conduzir esse processo de acordo com sua vontade e/ou do paciente.
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2.2 A importancia da familia de pacientes em situacao de cuidados paliativos

A familia, de acordo com a Constituicdo Federal de 1988, no Art. 226, é a “base da
sociedade, tem especial protecao do Estado” (Brasil, 1998), ¢ constituida por meio de vinculos
emocionais, financeiros e sociais. A familia ¢ a primeira rede de apoio na qual a pessoa humana
se identifica, busca protecdo, desenvolve-se, constroi uma histéria, cria vinculo com alguém,
cria lacos afetivos; portanto, constitui um grupo fundamental para qualquer pessoa humana.

Nesse sentido, ¢ considerada a primeira rede de apoio social de um individuo e espaco
de protecdo diante dos descompassos e tensdes da vida cotidiana, lugar que gera sentimentos
de pertencimento, cuidados e estima, e que proporciona recursos emocionais para lidar com
situacdes da doenca. (Espindola et al., 2018; Braga et al., 2021). Portanto, a presenga da familia
¢ fundamental para o paciente que esta sob cuidados paliativos. Além da familia, os amigos,
vizinhos e outros parentes de vivéncia didria do paciente também podem marcar presenca,
acompanhando e se envolvendo no cuidado, disponibilizando-se para visitas ou mesmo para o
acompanhamento cotidiano; assim, devem ser considerados os lagos afetivos do paciente em
relagdo as pessoas de sua convivéncia.

Um dos principios dos cuidados paliativos € oferecer sistema de suporte para auxiliar
os familiares durante a doencga e para enfrentar o luto. Desse modo, ¢ importante considerar a
aten¢do a unidade dos cuidados paciente-familia, pois tanto sofre o paciente que estd adoecido
quanto o familiar que se dedica ao cuidado; portanto, devem ser respeitadas todas as condi¢des
particulares dessa familia.

Paciente e familia tém o direito de obter as informagdes sobre a condi¢dao de saude,
estagio terminal e opcdao de tratamento, com decisdes realizadas de forma compartilhada,
respeitando valores éticos e culturais, e serem atendidos por uma equipe multiprofissional
competente e comprometida. Assim, toda familia que possui um paciente em tratamento
paliativo deve ser orientada sobre a politica dos cuidados paliativos e sobre seus direitos.
(ANCP, 2012).

Durante o periodo de internagao, a maioria das familias que acompanham um paciente
terminal enfrentam problemas financeiros, alguns sdo obrigados a deixar seus empregos para
cuidar do familiar enfermo, outros organizam uma rotina de trocas para ndo o deixarem sozinho,
entre outras muitas situacdes que acontecem nesse periodo. Sdo formas de atencdo
desempenhadas pelas familias e constituem desafios enfrentados por muitas delas. Alguns

desses pacientes permanecem internados por longos periodos, o que acarreta aumento dos
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gastos, que envolvem transporte, alimentacdo e outras despesas ndo previstas no orgamento
mensal das familias. Em outros casos, o paciente ¢ o responsavel pela maior renda e/ou Unica
renda da familia, casos em que ha necessidade de judicializagdo de um tutor financeiro.

Hé de se considerarem outros contextos, também, em que os familiares enfrentam
questdes como ansiedade, depressdo, estresse, sobrecarga fisica, privacdo do sono,
desequilibrio emocional, conflito nas relagdes familiares e sociais, € outros. S3o pessoas que
ndo querem deixar de estar presentes e de acompanhar o seu ente querido doente, o que provoca,
necessariamente, cansaco, tristeza, angustia e outros sentimentos que acompanham o cotidiano
dessas familias, pois a dor de ndo ver melhora clinica e a longa interna¢do (em unidade de
terapia intensiva e/ou em enfermaria), faz com que a familia permanega no hospital a espera da
melhora ou do desfecho da situacao de enfermidade. As visitas ampliadas ao paciente, o dialogo
dos membros da familia com o médico, a busca de laudos constituem lutas e enfrentamentos
diarios das familias de pacientes sob cuidados paliativos, cada uma diante de sua situagdo
singular e da sua propria realidade psicossocial, socioecondmica e familiar.

Melhorar a condi¢ao do paciente e da familia € tarefa da equipe multiprofissional, que,
com a pratica, desenvolve agdes que levam em conta a pessoa como ser biopsicossocial, bem
como o entorno em que estd envolvida. Nesse sentido, a biografia do paciente deve ser
conhecida pela equipe multiprofissional por meio da comunicagao direta com a familia. O olhar
desses profissionais pode expressar riquezas de detalhes para construir um cuidado que atenda
as necessidades do paciente e conforte a familia (Maciel, 2012).

Da parte da equipe, € sempre importante reconhecer o sofrimento dos familiares por
meio da comunicagao compassiva, pois estdo a caminho de vivenciar o desfecho para o dbito
ou, ainda que poucas vezes, uma melhora sem expectativas de se retomar a mesma condi¢ao de
antes da doenca. Esses sofrimentos sdo percebidos através de observagao nas visitas de rotina
ao leito ou na queixa do familiar em momentos de desabafo.

Outro momento que temos evidenciado na relagdo equipe/familia é aquele em que diante
do sofrimento do paciente a familia expressa o que ele deseja ou ndo que lhe fagam. Assim, ao
perguntarmos aos participantes da pesquisa, sobre os medos do paciente, a familia sempre tem
algo a dizer no lugar do paciente que estd sem condigdes de falar por si, evidenciando suas
emogoes e desejos, como observamos nestas falas: “que ndo quer ser entubado”, “que ndo
deseja ficar sobre uma cama”, “que ndo quer ficar doente para outros cuidarem”, entre outras
manifestagdes de sofrimentos psiquicos verbalizados pela familia.

Nesse momento de sofrimento psicossocial familiar e de sofrimento fisico e afetivo do

paciente, € muito importante que a equipe de cuidados paliativos compreenda que sentimento
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e afetos devem ser respeitados, tanto em relagdo ao doente quanto em relagdo a propria familia;
nao ¢ facil aceitar com naturalidade o momento do fim, tampouco a tristeza resultante da perda
e do luto. Ressaltamos, entretanto, que a esperancga pode trazer a sensagdo de que tudo deve ter
um sentido, colaborando no processo de resisténcia frente a adversidade da vida. Desse modo,
a presen¢a da familia e o conhecimento em cuidados paliativos sdo fundamentais para o
paciente, assim como o acompanhamento de todo o processo de luta contra a doenga. Nesse
sentido, entendemos que esses familiares enfrentam um processo de dor psicossocial ao
acompanhar o definhamento da pessoa que amam, e ¢ exatamente nesse sentido que trazemos,

aqui, esta discussdo. (Maciel, 2012).

2.3 Refletindo sobre a dor total® do paciente em cuidados paliativos

Ai dos sonhos que sonhamos!

Ai das tristezas que choramos!

Ai do muito e do pouco que somos!
Ai de quem tem coragdo!

A arvore da ciéncia so nos deu 0os pomos
Da desilusao.

Ai do que queremos e temos!

Ai do que lsperdemos!

Ai mesmo do ndo termos os lutos
Por ter coragdo

A arvore da vida 5o nos deu os frutos
Da solidao.

Fernando Pessoa

12-5-1910

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), pacientes acometidos de
doenga cronica, progressiva e ameagadora da vida e/ou que possuam alguma condigdo de satide
que cause limitacdo sdo pessoas elegiveis para receber Cuidados Paliativos (OMS, 2020). A
identificacdo de pacientes que necessitam de Cuidados Paliativos ¢ feita por meio de
ferramentas validadas, que classificam esses pacientes, determinam o estagio da doenca e os
tratamentos a serem indicados, quais sejam: Palliative Performance Scale (PPS), NECPAL
(Necessidade Paliativas), Palliative Prognostic Index (PPI) (Santana, 2020; Gémez-Batiste,
2011).

O diagrama de abordagem multidimensional (DAM) ¢ uma ferramenta visual e
interativa, desenvolvida no Ambulatorio de Cuidados Paliativos Geriatrico do HCFMUSP —

Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo; ¢ utilizada

¢ Utilizamos o termo dor total, de acordo com a autora Cicely Saunders, para expressar o conjunto de dores que
sofre o paciente em cuidados paliativos.
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principalmente em cuidados paliativos, para mapear e tratar o paciente de forma integral -
aspectos fisicos, sociais, emocionais e espirituais.

O DAM ¢ composto de trés esferas que se englobam uma a outra, partindo da esfera
central para a esfera maior. Desse modo, tem-se uma esfera central, que ¢ a da identificagdo dos
dados do paciente; a segunda esfera que diz respeito ao reconhecimento dos sofrimentos; a
esfera maior envolve as atitudes da equipe. O diagrama também ¢ dividido em quadrantes que
envolvem aspectos sociofamiliares, aspectos psicoldgicos, aspectos fisicos e aspectos religiosos,
espirituais. (ANCP, 2012).

A Figura 1 mostra o Diagrama de Abordagem Multidimensional. Levando em conta que
a imagem, qualquer que seja a fonte, nao oferece nitidez do conteudo, apresentamos, logo em
seguida, a transcri¢ao dos dados de cada quadrante do digrama.
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Figura 1. Diagrama de Abordagem Multidimensional
Fonte: De manual de cuidados paliativos ANCP de R. T. Carvalho & H. A. Parsons, H. A., 2012. Recuperado de
https://biblioteca.cofen.gov.br/wp-content/uploads/2017/05/Manual-de-cuidados-paliativos-ANCP.pdf.

e Aspectos sociais familiares
Objetivos: organizar testamento/beneficios; regularizar questdes financeiras;
providenciar funeral/atestado; ser cuidado por alguém, amparar o cuidador/ familia;
definir local de o6bito.
1) Circulo menor — Escolaridade, Cuidador/vinculo, Local de Moradia, Assisténcia

Domiciliar, Composi¢ao familiar, Rede de Suporte Social, Profissdo/Aposentadoria.
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2) Circulo central — Auséncia cuidador; Baixa renda familiar; Dificuldade de
atendimento médico; Conflitos familiares; Estresse cuidador; Pendéncias
legais/financeiras; Rede de suporte insuficiente; Acesso ao atestado de dbito; Local para
Sepultamento Cremagao.
3) Circulo maior — Providenciar cuidador; orientacdo legal/financeira;
acompanhamento individual, acompanhamento familiar; orientacdo de Obito,
Institucionaliza¢do; reunido familia.

e Aspectos Psicologicos
Objetivos — Ressignificar magoas, medos e culpas; resgatar e reforcar mecanismos de
enfrentamento; aceitagdo da morte; ressignificacdo da vida; prevenir luto patologico.
1) Circulo menor — Biografia, Sentido da vida; Dindmica familiar, Estagio Kiibler-Ross;
Formas de Enfrentamento, perdas; mortes passadas.
2) Circulo central — Medo de morrer; Negagdo, Raiva, Tristeza, Barganha, Aceitagao;
Culpas e Preocupagoes; ndo aceitacdo da morte; nao aceitagdo da doenca; Auséncia de
Significado de vida; Conflitos afetivos familiares; Conspiragdo do Siléncio; Risco de
luto patologico.
3) Circulo maior — Acompanhamento familiar; Encaminhamento Externo; Psicoterapia
de Apoio; Psicoterapia Breve e Reunido de Familia.

e Aspectos Fisicos
Objetivos — Controle de Sintomas, alocacdo adequada de recursos; diretrizes avangadas;
sem prolongamento artificial da vida; morte digna e pacifica.
1) Circulo menor — Nome, Idade, Diagndstico/Comorbidades; indices Prognosticos;
Autonomia/Independéncia; Ciéncia do Diagnostico; Ciéncia do Progndstico;
Alergias/RAA (Reagdes Adversas a drogas); Medicacdes.
2) Circulo central — Sofrimento Paciente/Cuidador/Equipe. Dor, cansaco; Nausea,
Obstipagdo; Depressdo; Ansiedade; Confusdo; Insonia; Anorexia; Dispneia; Disfagia;
Lesdes Orais; Sintomas, Causa reversivel? Causa irreversivel? Desconhece;
diagnostico/Prognostico; ma aderéncia? Imobilidade; Feridas/Ostomias; Sondas
alimentagdo; reacdo adversas drogas.
3) Circulo maior — Tratamento da Causa/ Sintoma; Tratamento farmacologico;
Tratamento nao farmacoldgico; Tratamento intervencionista; Abordagem
Multiprofissional; Esclarecimento diagnostico; esclarecimento progndstico; Orientacao
Familiar; defini¢do de diretrizes Avangadas; Carta de Planejamento de Cuidados

Avangados; Planejamento recursos; NADI — UD — Hospital Retag.
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e Aspectos Religiosos Espirituais

Objetivos — Estar em paz com o Criador; Receber o perdao de Deus; Receber ritos de

sua tradi¢do; Sentimento de Transcendéncia; Sintese de Vida; Legado espiritual.

1) Circulo menor — Religido de Batismo; Pratica institucional/privada; Curas, crengas e
praticas; Importancias; Significado Transcendente; Comunidade R/E; Suporte
comunidade; Religido da familia.

2) Circulo central — Sofrimento religioso/Existencial/Espiritual; Conflitos com Deus;
Conflitos religiosos com familiares; Proselitismo; Restri¢ao ao culto; Destrui¢cao de
Valores; Ritos/sacramento pendentes; promessas e obrigagcdes pendentes; Auséncia
de sentido espiritual; Expectativa miraculosas; Culpa Religiosa.

3) Circulo maior — Orientagdo espiritual; orientagdo religiosa; estimular religiosidade;

estimular espiritualidade; contato com sacerdote da tradi¢do; orientagdes familiares.

Nos cuidados paliativos, ¢ de suma importancia compreender a dor do paciente e refletir
sobre ela, tendo em vista que a “dor” permeia 0 momento préximo da finitude de vida, tanto
para o paciente, como para os familiares e amigos. A dor pode ser sentida de forma fisica, mas
também de forma psiquica.

“Dor”, no Dicionario da Lingua Portuguesa, significa “decorréncia de alguma lesao,
contusdo desagradavel ou penosa, ou de um estado anormal do organismo, ou de parte dele;
sofrimento fisico, moral, magoa ou aflicao” (Ferreira, 2009, p. 490).

A Associagao Internacional para o Estudo da Dor conceitua dor como “uma experiéncia
sensitiva e emocional, desagradavel e associada, ou semelhante aquela associada, a uma lesio
tecidual real ou potencial” (IASP, 2020).

Para Pessini (2002), a dor € uma experiéncia na qual aspectos bioldgicos, emocionais e
culturais estdo juntos, por isso devem fazer parte das investigacdes que visam aos cuidados da
dor e sofrimento. Bilar (2006), em seu trabalho de conclusdo de curso, cita Figueird (2000),
autor para quem a dor ¢ causadora de sofrimento, de incapacidade, tem impacto nos aspectos
psicossociais e econdmicos. Para Guimaraes (1999), ¢ algo que transmite medo, mais que a
morte. Teixeira (2001), por sua vez, considera que a dor € incluida em nosso viver desde o
nascimento e por toda a nossa existéncia; ela se expressa de forma propria para cada ser humano,
¢ a dor pessoal.

Nesse sentido, Saunders (1980) argumenta que a dor gera sofrimento e este pode ser
intoleravel, se ninguém cuida. Em seus estudos, essa autora utilizou a expressao “dor total” em

referéncia as dimensdes das dores, que podem ser de ordem fisica, emocional, social e espiritual;



50

para ela, os pacientes devem receber alivio adequado dos sintomas dolorosos, influenciando o
bem-estar deles e dos familiares que enfrentam longo tempo do tratamento (Saunders & Baines,
2001).

Para Cicely, seus pacientes em estagio terminal apresentavam um complexo estado de
sentimentos dolorosos que incluiam a dor fisica, do corpo que ja ndo mais responde as funcdes
que lhe sdo designadas, e, além dessa, outras dores como a psiquica, a social e a espiritual. A
autora procura entender a dor emocional, a qual define como os sentimentos que o paciente
apresenta, como medo do sofrimento da morte, tristeza, inseguranca, desespero e depressao.
Também faz referéncia a dor social, que a autora caracteriza como os sentimentos de rejei¢ao,
dependéncia, inutilidade e perda de papeis ocupacionais, e considera, ainda, a dor espiritual,
definida como a falta de sentido na vida e na morte, medo do pos-morte, culpa diante de Deus
etc. (Saunders; Baines, 2001). O reconhecimento desses tipos de dor pode levar a compreensao
do momento pelo qual passa o paciente, seus familiares e amigos.

Consideramos que a dor emocional ¢ uma experiéncia subjetiva, complexa, variavel e
que ndo pode ser controlada. Essas caracteristicas devem levar os profissionais de satde a se
concentrarem em entender a realidade do paciente e as questdes que ele enfrenta - situagdes de
crises nos lagos familiares, tensdes, rupturas e outros problemas que podem afetar diretamente
a dor emocional. Entretanto, esses profissionais percebem que conquistar equilibrio completo
entre alivio e sofrimento emocional nem sempre € possivel, pois a dor emocional ¢ dindmica e
imprevisivel. (Saunders; Baines, 2001).

Além disso, os profissionais, com frequéncia, veem-se expostos as angustias tanto da
familia quanto do paciente, o que pode tornar o processo de cuidado ainda mais desafiador,
exigindo deles uma constante adaptagdo e sensibilidade para lidar com essas emogdes intensas
e muitas vezes dificeis de administrar. (Saunders, 1993; Saunders; Baines, 2001; Nardino;
Olesiak; Quintana, 2020).

A dor emocional pode se intensificar devido a fatores sociais como isolamento, soliddo,
medo, ansiedade e depressdo; a fatores espirituais como sentimento de vazio, culpa,
arrependimento e dificuldade em comunicar-se ou buscar ajuda. O conjunto de dores que
envolvem os aspectos sociais e psiquicos que o paciente enfrenta pode ser considerado como
dor psicossocial, a qual trataremos com maior propriedade no capitulo 3 desta dissertagao.

A dor emocional carrega em si os sentimentos de medo e sofrimento psiquico, como o
de ficar sozinho, de ficar sobre uma cama, medo de ser entubado, medo de ficar no hospital,
medo de deixar a familia desamparada (esposa e filhos), medo da propria morte. Nesse

momento, observamos que o paciente ¢ a familia normalmente recorrem a um Ser Superior,
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buscam acreditar em um milagre, tém a esperanga da cura, procuram aceitar a morte, que sOmos
finitos e que vamos, um dia, partir deste mundo. Portanto, ¢ comum que paciente e familia
convidem alguém que compartilhe a mesma crenga e que, por meio de visita ao leito, atenda o
paciente.

Consideramos que a dor ¢ subjetiva e pode ser vivenciada de diferentes maneiras,
influenciada por fatores culturais, religiosos e sociais. Em algumas culturas, a dor ¢ vista como
uma puni¢do ou castigo decorrente de transgressdes morais; em alguns casos, os individuos
buscam alivio por meio de formas ndo convencionais, como rituais ou peniténcias, ao invés de
recorrerem aos profissionais de saude. (Guimaraes, 1999).

A dor fisica ¢ uma experiéncia subjetiva, desagradavel, de origem diversa, multifatorial
e muito vivenciada por pacientes que estdo em cuidados paliativos. Para fins diagndsticos,
pode-se utilizar escala de avaliagdo de dor, bem como exames complementares, seguindo o
principio da bioética: autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica (Beauchamp &
Childress, 2019; Desantana, 2020).

Por fim, corroboramos Eisenberg e Lierman (2004), conforme citados por Almeida
(2020), os quais expdem que a dor fisica engloba doencas, tratamentos e debilidade geral. O
alivio do sofrimento fisico pode envolver o uso de medicagdes, embora os aspectos emocionais
e espirituais devam ser igualmente considerados em todo o processo de cuidado do paciente em
cuidados paliativos (Kellehear; Saunders, 2001).

Assim exposto, entendemos que os cuidados paliativos consistem na assisténcia
promovida por uma equipe multidisciplinar cujo trabalho se destina a melhorar a qualidade de
vida do paciente e familiares, diante de uma doenga que ameace a vida, por meio da prevengao
e alivio do sofrimento, da identifica¢@o precoce, da avaliagdo impecavel e do tratamento de dor
e demais sintomas fisicos, sociais, psicoldgicos e espirituais. (WHO, 2020).

Esse modo de entender a dor pode fazer com que o paciente, mesmo que procure
tratamento médico, recuse seguir o cuidado adequado, o que pode resultar em desisténcia do
processo. Compreender o significado atribuido a dor e suas implicagdes € essencial para os
profissionais de saude, pois influencia diretamente no tratamento e na evolucao clinica do
paciente (Sarti, 2001).

Por fim, entendemos que

A dor social vem com as ameagas as nossas conexoes sociais, sejam ameagas reais
ou potenciais, ou seja, ¢ a dor decorrente de perdas sociais como luto, rejeicao,
separacao, divorcio, isolamento, criticas, perdas de oportunidades e todos os tipos de
eventos relativos a exclusdo social. (Eisenberg & Lierman, 2004 como citados em
Almeida, 2020).
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Tendo, portanto, compreendido o conceito de dor para os pacientes em cuidados
paliativos, nas suas mais diversas modalidades, voltamos nosso olhar para a compreensao do

que ¢ dor psicossocial e suas expressdes a partir dos pacientes e familiares do HUMAP.
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3 REFLEXOES SOBRE A DOR PSICOSSOCIAL EM PACIENTES E
SUAS FAMILIAS NO HOSPITAL UNIVERSITARIA MARIA
APARECIDA PEDROSSIAN - HUMAP
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3.1 O percurso da pesquisa: a escuta como importante processo de compreensio dos
pacientes em cuidados paliativos

O que as pessoas mais desejam é alguém que as escute de
maneira calma e tranquila. Em siléncio, sem dar conselhos. Sem

Ay

que digam: “Se eu fosse vocé”. Agente ama é a pessoa que fala
bonito. E a pessoa que escuta bonito. A fala sé é bonita quando
ela nasce de uma longa e silenciosa escuta. E na escuta que o
amor comega, E é na-escuta que ele termina. Ndo aprendi isso
nos livros. Aprendi prestando atengdo. (Rubem Alves)

Na pesquisa que desenvolvemos, optamos por um viés qualitativo em que se privilegiou
o processo de escuta de pacientes em situagdo de cuidados paliativos e de seus familiares.
Queriamos compreender os sofrimentos psicossociais que envolvem pacientes e seus familiares
em cuidados paliativos no Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian.

Para tanto, servimo-nos de nossa pratica profissional como assistente social no
acompanhamento aos pacientes e familias do HUMAP a partir da escuta e da nossa rotina
profissional no atendimento a esses. Optamos, assim, pelo método da observagado participante,
a qual propicia, ao pesquisador, imergir no contexto da investigacao, considerando que ele ndo
apenas observa, mas também ¢ envolvido na realidade social que paciente e familia vivenciam.

Nossa opg¢do por uma abordagem qualitativa, de escuta e de observagdo, prende-se a
uma metodologia que leve a compreensdo dos aspectos subjetivos inerentes aos sentidos e
significados da dor psicossocial de pacientes e suas familias. Para que pudéssemos atingir nosso
objetivo, utilizamos o método da escuta como recurso de aproximagao com o paciente e familia,
a fim de compreender as necessidades de ambos e apoia-los em suas potencialidades, dentro de
suas reais condigdes psicofisicas, buscando promover um acolhimento efetivo.

A observacdo participante envolveu, além do método de escuta, também as atividades
da prética profissional, como reunides, contato com as familias e com as equipes médico-
hospitalares. Mas foram essencialmente as historias de vida em que nos apoiamos para o
processo de analise e compreensdo dos sentidos e significados psicossociais envolvidos na
pesquisa, com base nos quais construimos os resultados deste estudo.

Realizar um trabalho desse porte ndo constitui tarefa facil, haja vista que acompanhar o
paciente em sofrimento fisico e, principalmente, psiquico, assim como o sofrimento de seus
familiares consiste em um desafio cotidiano que provoca reflexdes profundas sobre o sentido
da vida.

Portanto, a reflexdo que advém dos resultados conseguidos significa muito mais do que

simplesmente pensar sobre a finitude da vida, mas remete-nos ao sentido de humanidade e de
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dignidade de vida. Buscamos, portanto, compreender, por meio da escuta e da observagdo
participante, as historias de vida desses pacientes e suas familias, assim como o sofrimento
revelado na dor psicossocial e nos sentidos e significados compreendidos por eles.

Em muitos momentos chegamos a questionar: Qual o nosso papel? Qual a nossa real
possibilidade de compreensdo deste momento? O que podemos de fato colaborar nesse
processo de sofrimento, buscando aliviar dores e ao mesmo tempo apoiando esses no dificil
momento que se revela na finitude da vida? Afinal, somos todos seres humanos e ndo ha como
ndo sofrermos impactos quando, a0 mesmo tempo em que pesquisamos, trabalhamos,
observamos e, acima de tudo, vivenciamos esse processo junto as familias atendidas.

Este estudo, portanto, muito mais do que uma simples investigagcdo, representa um
processo reflexivo que parte das nossas proprias vivéncias profissionais, com um olhar especial
para as situagdes que atendemos no decorrer do periodo compreendido entre marco e julho de
2024.

O desenvolvimento da pesquisa identificou, no periodo mencionado, 25 pacientes
internados em situagdo de cuidados paliativos no HUMAP, 13 dos quais vieram a 6bito durante
esse periodo de internagao.

E importante mencionar que 0 HUMAP compde a Rede de Atendimento SUS e os
pacientes sio encaminhados para o Hospital pelo Sistema de Regulagdo’, apds o que, se houver
vaga para internacao, esta ¢ liberada por meio da equipe do nucleo interno - NIR de regulagdo
do hospital. No caso dos pacientes em situagdo de cuidados paliativos, estes ocupam diversas
unidades de atendimento do hospital. Inicialmente, ao buscarem ou serem encaminhados para
o atendimento no HUMAP, esses pacientes sdo recebidos na sala de emergéncia, que hoje ¢
chamada sala de acolhimento; apds esse primeiro atendimento o paciente ¢ transferido para a
unidade que corresponde a respectiva situagdo de saude, e pode, inclusive, ser encaminhado
para a UTI (Unidade de Terapia Intensiva) ou para as enfermarias, consideradas, como ja
mencionado, as condi¢des clinicas dos pacientes.

Apos essa primeira etapa, com o paciente ja em atendimento médico, caso o profissional
responsavel pelo acompanhamento tenha identificado situagdes que preveem pouca perspectiva
de recuperacdo da satde, a equipe do Nucleo de Ensino, Pesquisa, Assisténcia e Extensao —
NEPAE, responsavel pelo atendimento a pacientes em situacdo de cuidados paliativos, ¢

acionada, para que passe a acompanhar o paciente e sua familia. Assim, a equipe NEPAE tem

70 Sistema de Regulagdo é um sistema da web para gerenciar o acesso aos servigos de satide no 4mbito do Sistema
Unico de Saude, o qual possui encaminhamentos para os atendimentos e servigos ambulatoriais e hospitalares.
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contato com a historia de vida desse paciente e de seu respectivo estado clinico, e realiza o
primeiro contato com o paciente e/ou sua familia por meio da visita a unidade de internagao.

Desse modo, cada paciente participante desta pesquisa, juntamente com a familia, teve
agendada uma reunido para que conhecéssemos a situagdo real do/a paciente, buscando, ao
mesmo tempo, acolhé-lo/a em seu sofrimento e construir um vinculo de confianga, aproximagao,
atengdo e cuidado. Todas as duvidas da familia sdo ouvidas e respondidas, ao tempo em que
sdo passadas informacdes para que possam lidar com a situagdo. O paciente ¢ reconhecido como
pessoa unica e de direito, respeitado em seu sentimento, que, muitas vezes, oscila diante da
dificuldade do momento que se estd passando com a familia. Também é muito importante
fornecer a familia informagdes sobre o que sdo cuidados paliativos € como politica do SUS os
conceitua, assim como seus principios. A informagao ¢ um direito do paciente e da familia.

Esse ¢ um tempo igualmente importante para o profissional que acompanha esse

paciente, pois passa a conhecer a historia de vida dele, a entender quem € a pessoa humana que
estd sendo atendida e seu diagnodstico clinico. Desse modo, para proporcionar o cuidado
individualizado de acordo com a politica de cuidados paliativos, € preciso conhecer a biografia
do paciente, sua historia de vida, de modo a possibilitar a criagdo de um plano de cuidado® que
atenda as necessidades psicossociais.

Os dados observados nas reunides com as familias permitiram conhecer melhor a
realidade do paciente. Essas informagdes foram colhidas por meio de observacdo e registradas
no didrio de campo; com base nessas informagdes elaboramos o Quadro 1, no qual registramos

a caracterizagao dos pacientes acompanhados no periodo de realizacao da pesquisa.

N° Idade | Sexo Cor | Escolaridade Profissao Estado civil Religido Filhos/Netos
Ident.
01 73 F Br Ensino médio Aposentada Divorciada Evangélica | 2 filhos
rural 6 netos
02 86 M Pret. | - BPC Casado Evanggélica 15 filhos
43 netos
3 bisnetos
03 62 F Br Ens. fund. Servico gerais | Solteira Sem religido | Sem filho
04 73 F Br - Aposenta Casada Evangélica | 4 filhos
da 7 netos
05 76 F Br Ens. fund. BPC Divorciada Catolica 3 filhos
3 netos
4 bisnetos
06 72 F Br Alfabetizada BPC Viava Catolica 7 filhos
7 netos
07 75 M Br - Aposenta Viuvo Sem religido | 4 filhos

& Plano de Cuidado - E construido por cada profissional de acordo com as necessidades de cada paciente em
cuidados paliativos, entendendo suas demandas e elaborando um processo de cuidado interligado entre as diversas
areas de atendimento; o objetivo é fornecer acompanhamento humano e clinico que possa dar o maior conforto
possivel ao paciente.
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do rural
08 84 F Par. | Ens. fund. BPC Divorciado Evangélica 3 filhos.
Incompleto 7 netos
3 bisnetos
09 61 Par. | Ensino médio Contador Casado Espirita 3filhos
4 netos
10 69 - Ens. fund. BPC Solteiro Espirita Sem filho
Incompleto
11 57 F Par | Alfabetizada Aposentada Casada Catolica 4 filhos
rural 11 netos
1 bisneto
12 45 M Par. | Ens. fund. Servigos Solteiro Evangélica Sem filho
Incompleto gerais
13 31 M Par. | Ens. fund. Construgao Solteiro Evangélica 3 filhos
Incompleto civil
14 68 M Pret. | Ensino BPC Solteiro Sem relig. Sem filho
Fund.
15 68 M Br Ens. fund. Marceneiro/ Solteiro Evangélica Sem filho
Incompleto aposentado
16 50 M Br Ensino médio Mecénico de | Solteiro Catolico Sem filho
eletronicos
17 44 F Par. | Ens. fund. Cozinheira/ Solteiro Catolica 4 filhos
Incompleto sem renda 4 netos
18 92 F - Nao BPC Divorciada Evangélica 7 filhos
Alfabetizada 30 netos
13 bisnetos
19 86 F - Nao BPC Casada Catolica 8 filhos.
Alfbetizada netos, bisnetos,
tataranetos
20 52 F Par. | Ens. fund. Pensionista e | Viuva Sem religido | Sem filho
Incompleto aposentada
21 60 M Par Ens. fund. BPC Casado Evangélica 2 filhos
Incompleto
22 50 M Br. Técnico -contab. | Caminhoneiro | Casado Catdlica 2 filhos
23 49 M Par. | Nao BPC Solteiro Sem religido | Sem filho
alfabetizado
24 71 M Par. | Ens. fund. Aposentado Casado Catolica 7 filhos
Incompleto rural 30 netos.
8 bisnetos
25 74 M Par. | - Aposentado Vitvo Catolica 4 filhos
3 netos

Quadro 1. Caracterizagao dos participantes da pesquisa
Fonte. Elaborado pela autora com base nos dados anotados em diario de campo

No que diz respeito a questao de género, das 25 pessoas participantes da pesquisa 11

eram mulheres e 14 eram homens. Com relagao a idade, nenhum deles tinha menos de 30 anos:

um paciente na faixa de 31 a 40 anos; cinco pessoas estavam na faixa de 41 a 50 anos; quatro

deles tinham idade compreendida entre 51 e 60 anos; trés pacientes tinham entre 61 e 70 anos;

sete deles tinham idade compreendida entre 71 e 80 anos, e quatro tinham mais de 80 anos.

Portanto, a grande maioria dos pacientes era de idosos. Em nossa pesquisa, a maioria dos

pacientes era de idosos, o que corrobora com o perfil dos pacientes atendidos pelos Cuidados

Paliativos.

Em relagdo a cor, apontamos que nove pessoas, das 25 participantes da pesquisa, eram

de cor branca, trés tinham a cor preta, sete eram de cor parda; uma pessoa nao registrou a cor.

Os dados com relagdo a cor foram considerados a partir da propria autodeclaragdo dos
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pesquisados. Ressaltamos que ndo houve, na pesquisa, nenhuma manifestagcdo com relagdo a
qualquer tipo de discriminagdo ou racismo. Quanto ao estado civil, quatro pacientes se
autodeclararam separados/divorciados, nove se declararam casados, 10 solteiros e dois vitvos.

Com respeito ao nimero de filhos obteve-se o seguinte perfil: oito pessoas nao tinham
filhos, uma pessoa teve apenas um filho, quatro tiveram dois filhos, quatro indicaram que
tinham trés filhos, cinco mencionaram ter quatro filhos, dois tinham sete filhos, um indicou que
teve oito filhos e um mencionou ter doze filhos.

Com relagdo ao numero de netos obteve-se um resultado bastante diverso: onze
pessoas disseram que ndo tém netos; entre os demais foram mencionados os seguintes nimeros
de netos: trés, quatro, seis, sete, oito, onze, treze e até trinta e quarenta e trés netos, além de
bisnetos: um, trés, quatro e sete. Uma pessoa mencionou que tem trés tataranetos. Esses dados
foram coletados pelo método de escuta, contudo podem ter sido aleatoriamente mencionados,
pois tanto pacientes quanto familiares nem sempre deram essa informagao forma exata.

Quanto a religido, dos pacientes participantes nove se autodeclararam evangélicos, oito
catblicos, dois espiritas e cinco pessoas informaram que ndo tém religido. Com rela¢do ao
trabalho que realizam, quatro pacientes afirmaram que sdo aposentados, uma pessoa informou
ser faxineira, trés eram trabalhadores rurais, um contador, um trabalhador da construgao civil,
um carpinteiro, uma pessoa conserta eletrodomésticos, uma cozinheira, um caminhoneiro e
onze pessoas recebem beneficio de prestagao continuada — BPC.

Os quadros clinicos apresentados foram diversos: cancer metastatico, diabetes,
hipertensao, Alzheimer, perda da cognicao funcional progressiva, acidente vascular cerebral
(AVC), virus da imunodeficiéncia humana (HIV), cancer, arritmia cardiaca, doenga renal,
obesidade, cancer de utero, infec¢do, abscesso pulmonar, derrame pleural, doenga pulmonar
cronica, cancer de reto, uso de substancia psicoativa, cardiopatia grave, doenca obstrutiva
cronica, ulcera varicosa, tratamento de psiquiatria, leishmaniose visceral, candidiase, sifilis,
tuberculose, cancer de esdfago e pulmao, mieloma multiplo-cancer, cancer de pescogo, artrite
séptica, problemas na prostata, complicagdes vesicular, entre outras.

O historico de pacientes terminais atendidos no hospital universitario ¢ montado com
base nos relatos feitos pela familia a equipe de cuidados paliativos, que, conjuntamente, discute
a situagdo do paciente. A reunido com essa familia segue uma dinamica que tem inicio com a
solicitacdo de um parecer técnico sobre a doenga do paciente. As acdes da equipe incluem
agradecer a presenga da familia, acolher, contextualizar sobre os cuidados paliativos na rotina

de cuidados ao paciente e acompanhar a familia e o paciente em seu periodo no hospital.
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A equipe de Cuidados Paliativos do HUMAP trabalha no sentido de criar vinculo com
a familia, oferecendo acolhimento, atencdo direcionada, ambiente protegido; a equipe se
mantém coesa em torno de uma sé comunicagdo, promove a humanizacao e direciona aten¢ao
a pessoa como unica e de direito, e a familia como parte fundamental nesse processo. A equipe
ressalta a vida, mas lembra que ela ¢ finita, portanto, trabalha para que os familiares entendam
a gravidade da saude do paciente. Cabe & médica conversar sobre a doenca, o tratamento
medicamentoso prescrito, as idas as consultas médicas, as idas ao centro de saude e internagdes
para demonstrar o percurso da doenga. Ao Assistente Social, cabe promover a escuta, orientacao
e acompanhamento ao paciente e suas familias. O psicologo é responsavel por escutar e ter um
cuidado acurado em relagdo as questdes psicossociais que envolvem os pacientes e suas familias.
Outros profissionais devem realizar o atendimento pertinente as suas respectivas areas.

A proxima se¢do apresenta os pacientes e seus historicos de vida, doencga e sentimentos.
Aqui, buscamos compreender e refletir sobre as questdes psicossociais desses pacientes, seu
sofrimento, suas alegrias, suas dores, preocupagdes € outros sentimentos que envolvem a
familia e o paciente que vivencia uma interna¢do hospitalar. Conhecer a biografia do paciente
tem por finalidade a construcao do plano de cuidados, mas, acima de tudo, compreender que se
trata de uma pessoa, uma vida que ndo € s6 corpo fisico, pois € constituida também de
sentimentos.

A andlise dos dados teve por base as observagdes e as anotac¢des no didrio de campo da
pesquisadora; as informagdes foram coletadas e previamente divididas por tematicas comuns e,
em seguida, analisadas no processo reflexivo da pesquisa, a fim de entender as questdes
psicossociais que envolvem as historias e o processo de finitude de vida de cada situacao
observada no contexto desta pesquisa.

As informagdes colhidas no diario de campo foram separadas, de acordo com os
conteudos, nas seguintes categorias: 1) Historia de vida — organizada nos itens “sobre a vida”,
“sobre a familia”, “sobre conflitos em familia”, “sobre o cotidiano de vida” e “sobre o que
gosta de fazer”; 2) Sobre a doenga — com os itens “quando apareceu a doenga”, “sobre o
enfrentamento a doenga”, “qual o principal desejo no momento da internagdo”, “sobre o
quadro clinico”, “sobre cuidadores™ e, “sobre o desenvolvimento da doen¢a”. 3) Expectativas
para o futuro — “Quais eram as expectativas de vida para o futuro destes pacientes”.

Analisamos, em seguida, os conteudos possiveis. Ressaltamos, porém, que ndo foi
possivel coletar todas as informagdes, devido ao momento delicado de enfrentamento da doenga
pelo paciente e seus familiares. Desse modo consideramos que os limites desta pesquisa estao

pautados justamente no dificil momento pelo qual a pessoa estava passando; esse constituiu,
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entdo, um limitador na coleta de dados. Nao foi possivel, portanto, uma padronizagdo em
relagdo aos dados, todavia, fomos enriquecidos pela vivéncia com esses pacientes, que nos
levou a entender a complexidade desse momento e o sofrimento psicossocial que envolvia

familia e paciente.

3.2 Principais contextos e doencas dos pacientes em finitude vida no hospital Maria
Aparecida Pedrossian

Vocé ¢ importante por quem vocé é. Vocé é importante até o
ultimo momento da sua vida, e faremos tudo o que pudermos,
ndo so para ajudad-lo a morrer em paz, mas também a viver até
morrer. Cicely Saunders

Ao identificarmos as doencas que acometeram os pacientes participantes desta
investigacdo, fomos levadas a compreender a histéria de vida das familias desses pacientes
participantes e a entender as circunstancias e enfrentamentos que vivenciam ao lidar com a
doenca.

Nesse sentido, reiteramos a importancia que a familia tem no acompanhamento dos
cuidados paliativos, ndo s6 por fornecer informagdes sobre o historico do paciente, mas por
contribuir com relatos referentes a doenga, as formas de cuidado domiciliar, ao cotidiano de
vida e, principalmente, aos sentimentos e sentidos do viver para eles. Desse modo, as equipes
técnica e médica que fazem o acompanhamento tém elementos para fornecer as orientagdes
necessarias para essas familias. Além disso, a equipe técnica pode observar como o paciente
passou a ver a vida, apds o diagnoéstico da doenga, e entender particularidades da vida sécio -
familiar.

O acompanhamento dos familiares, além de ser um direito do paciente, ¢ também uma
forma de humanizag¢do dos cuidados e da satde de todos. Os profissionais da area médica t€ém
a possibilidade de contextualizar e identificar o estagio da doenca. A medicina curativa atua
nesse acompanhamento, pois, logo que descoberta a doenca da-se inicio ao tratamento
medicamentoso e consultas médicas periddicas, com troca ou aumento das medicacdes. Toda
medicagao €, de certa forma, uma “droga” e, desse modo, pode afetar ou nao outros 6rgaos;
muitas vezes € necessario controlar seus efeitos colaterais. Na saude, a unidade basica tem a
determinacdo de trabalhar a prevengdo para promogao com orientacdo, mudanca de habitos,
acompanhamentos dos casos cronicos, dentre outros. (OMS, 2020)

Grande parte dos pacientes participantes desta pesquisa apresentaram doengas cronicas,
sem cura evidente, o que levou apenas ao controle delas. Entende-se por doenga cronica as

enfermidades que duram por um periodo longo ou indefinido e podem ser causadas por diversos
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fatores, como predisposicdo genética, estilo de vida, alguma ocorréncia a partir de
procedimentos do corpo ou outras questdes. A Organizagdo Mundial de Satde - OMS (2020)
as caracteriza como permanentes € incapacitantes, que exigem, portanto, cuidados continuos.

Segundo a OMS (2020), as doengas cronicas nao transmissiveis constituem sete das dez
principais causas de morte no mundo, de acordo com o documento “Estimativas Globais da
Saude de 20197, publicado por essa Organizagdo; quatro delas estdo entre as principais causas
de morte em 2000. Destaca-se, portanto, a necessidade de um olhar da area da saude para a
prevencao e tratamento de doengas cardiovasculares, cancer, diabetes e doengas respiratorias
cronicas, conforme estabelecido na agenda dos Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel da
ONU (2015).

Os pacientes sujeitos da pesquisa apresentaram diversas doengas cronicas,
comprovando que realmente o que mais mata no pais sdo doengas adquiridas a partir de
condic¢des genéticas ou de estilo de vida.

Entre as doengas cronicas identificadas nos pacientes participantes estdo o cancer, o qual
atingira dez dos 25 participantes de nossa pesquisa. Podemos apontar os mais diversos tipos
de cancer, com destaque para o cdncer metastdtico no abdomen, cancer de utero, mieloma
multiplo, cancer do reto, cancer do pescogo.

Aratjo Neto e Teixeira (2017) argumentam que a partir da segunda metade do século
XX intensificaram-se as preocupacdes com a incidéncia de todos os tipos de cancer na
sociedade brasileira. A doenga tem causado um progressivo impacto epidemioldgico e a
necessidade de maior cobertura das ag¢des, visando ao seu controle, principalmente pelo Sistema
Unico de Satde - SUS, que tem colocado a doenga no centro das discussdes sobre a satide
publica no Brasil. Estudiosos apontam que o envelhecimento da sociedade e a transformacgao
nos habitos de vida, relacionados ao processo de urbanizagdo, fizeram com que o cancer se
tornasse mais frequente e visivel, fator importante na sua transformagao em flagelo social.

Desde o final do século XIX, a associa¢do do cancer com fatores urbanos e industriais
ganhou maior relevancia nos estudos da etiologia da doenga. Os mesmos autores referidos
apontam que a partir da década de 1940 o controle do cancer no Brasil ganhou maior
ressonancia, devido, entre outras coisas, a um novo cenario politico e institucional que se
desenhava no pais. Em 1941 foi criado o Servigo Nacional de Cancer (SNC), com o objetivo
de promover a pesquisa, a educacao sanitaria e a assisténcia aos cancerosos. A criacdo do SNC
atendia aos interesses apresentados pelos médicos no congresso de 1935, com a demarcagdo de
um espago institucional especifico para o controle da doenga no pais (Araujo Neto & Teixeira,

2017).
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De acordo com os estudos desses autores sobre doencas cronicas, principalmente o
cancer, estas foram gradativamente configuradas como um problema urbano e industrial, pois
consideram que o aumento da incidéncia dos mais variados tipos de cancer coincide com o
processo de ampliacao das cidades e das fabricas, além das mudangas nos habitos cotidianos.
Os autores ainda fazem referéncia ao desenvolvimento de novas tecnologias ligadas ao
tratamento e ao diagndstico dos variados tipos de cancer; a enfermidade se tornou cada vez
mais relacionada a pratica médica de ponta, com intervencdes que tém suplantado o espago
clinico e a habilidade do cirurgido. O avango da quimioterapia e dos tratamentos de radiagao
desenvolvidos apos a Segunda Guerra fez com que as atengdes para a pesquisa médica e o uso
das novas técnicas ganhassem importancia cada vez maior. Nos dias atuais ¢ possivel realizar
tratamento e cura do cancer, mas a doenca ainda ¢ uma ameaca constante a populagdo;
considerada uma doenca da civilizagdo, um problema de saude publica, o cancer ainda constitui
uma das grandes preocupacdes e tensoes da sociedade contemporanea (Aratijo Neto & Teixeira,
2017)

Outras doencas identificadas nos pacientes participantes da pesquisa foram a
hipertensao — em seis pessoas -; diabetes — em cinco pessoas -; doenca renal — em quatro pessoas
-; € doenga pulmonar cronica — em trés pacientes.

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude - OMS (2023), no “Relatorio Global
sobre Hipertensdo: a corrida contra um assassino silencioso”, essa doenga cronica vitimou
mais de um milhdo de pessoas, apenas no Brasil, um nimero bastante alarmante. O Relatdrio
compila dados inéditos sobre as consequéncias de longo prazo da hipertensao sem o
acompanhamento adequado, o que inclui ataques cardiacos, acidentes vasculares cerebrais
(AVC) e morte prematura, juntamente com perdas econdmicas substanciais para comunidades
e paises. O documento aponta que quatro em cada cinco pessoas com hipertensdo nao sao
tratadas adequadamente, entretanto, se os paises aumentarem a cobertura, 76 milhdes de mortes
poderdo ser evitadas, entre 2023 e 2050, de acordo com a estimativa da organizagao.

O mais alarmante € que a hipertensado afeta um em cada trés adultos em todo o mundo.
O numero de pessoas que tém hipertensao (pressao arterial de 140/90 mm Hg ou mais) ou que
tomam medicacao para tratar esse mal dobrou, entre 1990 e 2019, passando de 650 milhdes
para 1,3 bilhdo. Quase metade das pessoas com hipertensao em todo o mundo desconhece sua
condi¢do e mais de trés quartos dos adultos com hipertensdo vivem em paises de baixa e média
renda.

De acordo com nossa pesquisa, quatro dos participantes sofreram um AVC, condi¢do

que pode ter sido provocada pela hipertensdo, assim como o enfarto que atingiu um dos



63

participantes, ou, ainda, problemas de coragdo apontados por duas pessoas que participaram do
estudo. E, portanto, certo afirmar que se trata de uma doenga cronica que atinge muitas pessoas,
atualmente e, que a prevencao ¢ ponto chave para evitar complicagdes da doenga.

Outra doenga cronica de largo alcance ¢ a diabetes. Na pesquisa realizada, conforme ja
mencionado, identificamos cinco - dos 25 participantes - que sofrem desse tipo de doenca, todas
elas associadas ao estilo de vida. Segundo Tonaco et al. (2023),

[...] o diabetes mellitus (DM) constitui-se um dos maiores problemas de saude publica
do século XXI. Estima-se que o niumero de pessoas com DM no mundo era de 537
milhdes em 2021, com projecdo para 643 milhdes em 2030 e 783 milhdes em 2045.
Aproximadamente 50% dos casos de DM nao recebem diagnostico oportuno, e cerca de
90% dos casos desta doenca sdo do tipo 2.

A DM, como doenga cronica, impde um controle adequado e acompanhamento médico
constante. A falta desse controle pode levar a diversas complicagdes como cegueira, doenga
renal cronica, alto risco de doengas cardiovasculares; todos esses desfechos representam um
alto custo para os servicos de saide. A DM ¢ uma doenga passivel de manejo nos servicos de
atencao primaria a saude (APS), uma vez que os sistemas publicos de satide possuem estratégias
eficazes para a deteccdo precoce, tratamento e controle. (Tonaco et al., 2023)

No Brasil, um estudo com amostra regional mostrou niveis piores de controle glicémico
de pacientes tratados no servigo publico de saude. Estudo desenvolvido em servigo privado de
saude da América Latina, incluindo o Brasil, evidenciou que os niveis de glicemia estdo
subcontrolados em pacientes com DM tipo 2 (Tonaco et al., 2023). A diabetes, como apontado,
leva a outras complicagdes que podem levar a morte e ¢ uma doenga normalmente associada a
condi¢des e habitos de vida.

As doengas cronicas progressivas ameagam substancialmente o tempo de vida da pessoa,
e o fator idade pode contribuir para acelerar o fim desse tempo. Desse modo, sdo importantes o
cuidado e 0 acompanhamento permanentes; entendemos que todos nds envelhecemos e ficamos,
portanto, mais suscetiveis a doencas.

Outras doencas foram identificadas neste estudo, como a doenca renal e a doenca
pulmonar cronica, conforme ja mencionado. Muitas vezes a primeira estd associada a diabetes
e a segunda, ao uso de cigarro, entre outros.

Entretanto, o que mais chamou a aten¢ao entre as doengas cronicas graves identificadas
na pesquisa foi o HIV/AIDS, constatada em sete dos 25 pacientes participantes, o que representa
quase 30% do total, um percentual considerado bastante alto. Esse dado sugere que existe, hoje,
uma alta incidéncia de pacientes com HIV/AIDS atendidos pelo HUMAP. Esse ntimero ¢

considerado elevado, tendo em vista que, de acordo com o Relatorio do Programa do Conjunto
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das Nagdes Unidas sobre HIV/AIDS intitulado “A4 urgéncia do agora: A AIDS frente a uma
encruzilhada” (UNAIDS, 2024), a doenca poderia ser enfrentada e eliminada se as liderangas
mundiais se empenhassem em prevenir milhdes de mortes relacionadas a AIDS e milhdes de
novas infecgdes por HIV, além de garantir que quase 40 milhdes de pessoas com HIV tenham
vidas saudaveis e plenas. Vale ressaltar que 0o HUMAP ¢ referéncia no atendimento a Doengas
Infecto Contagiosas.

Entretanto, esse relatdrio mostra que o mundo nao esta em vias de ter sucesso, dadas as
desigualdades e a falta de prevengao que impulsionam a difusao do HIV. Também aponta que
uma entre quatro pessoas que tém HIV, no mundo, ndo recebe tratamento; consequentemente,
muitas pessoas morrem de causas relacionadas a AIDS.

Com relacao aos pacientes participantes de nossa pesquisa que possuiam o HIV/AIDS,
grande parte deles ¢ de pessoas que fazem uso de substincias psicoativas. De acordo com o
referido Relatorio, “[...] homens e mulheres que fazem uso de drogas injetaveis, gays e outros
homens que fazem sexo com homens, e pessoas trans sdo particularmente negligenciados”
(UNAIDS, 2024) em relagdo a prevencao, fato que foi verificado em nossa pesquisa.

Nesse sentido, o Relatorio aponta que a prevengdo ¢ a Unica forma de combater a
expansdo dessa doenca, e, portanto, o uso de preservativos continua sendo o método de
prevencao do HIV mais eficaz e de baixo custo. Dados de pesquisas domiciliares sugerem que
o uso de preservativos diminuiu, nos ultimos anos, inclusive entre jovens de 15 a 24 anos, ¢ é
bastante incomum durante o sexo com parceiros nao regulares. (UNAIDS, 2024). O documento
aponta que a doenca tem sido bastante controlada em relagdo a preven¢ao sexual, mas nao em
relagdo aos usudrios de substancias psicoativas.

Profissionais do sexo, em alguns paises, relatam altos niveis de uso de preservativos
com clientes, mas o acesso a ferramentas de prevencdo potentes, como a profilaxia pré-
exposi¢ao ¢ minimo. O mesmo vale para gays e outros homens que fazem sexo com homens e
para pessoas trans, exceto em alguns paises de alta renda. O acesso a servigos de redugdo de
danos para pessoas que fazem uso de drogas injetaveis ¢ extremamente dificil, em todos os
paises, conforme reporta 0 mesmo Relatorio sobre o HIV/AIDS. (UNAIDS, 2024).

Essa doenga constitui um grande problema de saude publica que deve ser enfrentado
com prevencao; devem ser levadas em consideracao as desigualdades sociais e, nesse sentido,
¢ pertinente ressaltar a importancia da integralidade do cuidado em saude, da atengdo a saude

de forma integral, pois estes constituem principios e diretrizes do SUS.
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As idas e vindas ao hospital sinalizam que a doenga tem vencido o corpo e constituem
um elemento de avaliagdo do estagio da doenca, além de contribuirem para que se defina o uso
de dispositivos para sobrevivéncia.

Foram identificadas, no decorrer da pesquisa, outras doencas, como o Alzheimer, a
hérnia de disco, problemas na vesicula, infeccao cronica, tlcera, artrite, problemas na prostata,
fistula, tuberculose, pneumonia e multiplas infec¢des, problemas cardiacos, insuficiéncia renal,
entre outras. Algumas decorrem de doengas cronicas, outras de complicagdes trazidas por
diversas enfermidades, mas o certo ¢ que essas doengas se somam a outras que agravam o
quadro clinico desses pacientes.

Um dos principios dos Cuidados Paliativos € que quanto mais precocemente for
realizado o acompanhamento e atendimento médico e seus cuidados, mais a vida podera ser
prolongada; nesse sentido, deve-se investir em todas as formas de prevencdo e diagnostico
precoce necessarias para melhor compreender e controlar situagdes clinicas, possibilitando e
promovendo formas curativas de reduzir e/ou refrear as complicacdes da doenca.

E pertinente ressaltar a importancia de acelerar a prevencao, o diagnéstico e o tratamento
de doengas cronicas ndo transmissiveis. Nesse sentido, a OMS (2023) destaca a urgéncia de
melhorar drasticamente a atencdo primaria a saide de forma equitativa e integral. A qualidade
do atendimento na atengdo primaria ¢ sem duvida a base tanto para o combate a doengas nao
transmissiveis quanto para o gerenciamento de uma pandemia. Desse modo, ¢ fundamental
compreendemos que a vida de todos n6s um dia chegard ao fim, contudo, enquanto ela durar
devemos cuidar da saude, prevenir doengas e/ou cuidar quando estas aparecerem; desse modo
poderemos prolongar nosso tempo de vida e oportunizar que tenhamos maior qualidade durante

esse tempo.

3.3 Historias de vida de pacientes paliativos atendidos no hospital Maria Aparecida
Pedrossian

A vida ¢ feita de historias, historias de vida, construgdes que a vida carrega e se formam
como mosaicos de pedras que vao formando contextos e historias, cada pedra ¢ colocada de
acordo com nossas escolhas, sob as condi¢des materiais que estdo colocadas em nossas vidas,
e compde o mosaico de nossa trajetoria, do nosso contexto de vida. Assim, vamos compondo
nossas histdrias, nossas vidas, nossos caminhos, nossas escolhas numa constru¢ao que vai se
fazendo ao longo da nossa existéncia. As escolhas sdo feitas na vida, todavia, de acordo com as
condicdes sociais, historicas e materiais que nos sao impostas, somos conduzidos e construidos;

fazemos nossas escolhas, mas estas se efetivam mediante as condi¢des que a propria realidade
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social nos impde. Desse modo, ndo ha como os julgar a historia de vida de cada paciente em
cuidados paliativos, pois elas sdo constituidas ao longo de um caminho percorrido sob as
condi¢des que foram estabelecidas. A vida é sempre um livro aberto a opgdes, a construgdes, a
desconstrugdes, a processos que nos constituem enquanto seres humanos. A vida é sempre uma
caixa de surpresas, boas ou mas, e estas sdo constituidas a partir de nossas relagdes sociais.

Desse modo, as historias de vida dos pacientes que estavam internados no periodo de
mar¢o a julho de 2024 eram historias “comuns”, histérias da gente, historias de todos nos.
Embora saibamos que cada um de n6s ¢ um ser singular com sua propria historia, esta faz parte
da histéria coletiva, que inclui todos nds. Os pacientes que estavam internados no periodo desta
pesquisa eram gente como a gente, cujos histéricos de vida sdo de sofrimento, de luta, de
esperancga, de vida.

Neste subitem pretendemos destacar alguns poucos fatos e parte da historia de vida de
cada paciente, que foi relatada por ele mesmo e/ou por seus familiares, compartilhadas durante
o desenvolvimento da pesquisa € nos momentos de escuta. Escolhemos numerar os pacientes
como forma de resguardar a identidade deles e de suas familias.

As familias e pacientes atendidos pelo HUMAP, em sua grande maioria, residem na
propria capital e/ou nos arredores, em regides rurais, todavia, sempre ha pacientes que sao
provenientes de outras regides do interior do estado.

A grande parte dos pacientes que estavam internados era de idosos, conforme sera
detalhado a seguir.

A Paciente 1 ¢ uma idosa de 73 anos, que, segundo relatos da familia “[...] foi criada na
zona rural, estudou o ensino médio, teve dois filhos e no momento da internag¢do encontra-se
separada do marido ha 40 anos™.

A Paciente 3 tinha, no periodo da pesquisa, 62 anos, e era “...solteira, nascida em
Jaraguari, morava sozinha, todavia proxima a residéncia de suas irmds, ndo teve filhos e
trabalhou na fungdo de auxiliar de limpeza”. Segundo a familia, ela “nunca teve namorados,
ndo saia para festas, adorava assistir televisdo, fazia uso de cigarros e ndao bebia”.

As familias dos pacientes relataram vivéncias do cotidiano deles e da alegria de viver.
Também € o caso da Paciente 6, de 72 anos, que, segundo as filhas,

[...] embora morasse sozinha, sempre estava animada, festeira, gostava de dan¢ar xote,
era “do lar”, mantinha a casa sempre bem arrumada, gostava muito de doce, misto
quente com refrigerante, de coalhada, pois ndo gostava de cozinhar. Ela é catdlica e

% Os fragmentos relatados nessa pesquisa tratam-se de relatos dos proprios pacientes e/ou seus familiares
transcritos por meio da escuta da pesquisadora para o diario de campo. Esses relatos ndo foram gravados e nem
transcritos, ou seja, apenas utilizamos a técnica da escuta e da observagdo e reescrita no diario de campo.
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possui seu tergo, tem amigas, tem amigas vizinhas, mas é sistematica, um tanto brava,
guerreira, correta, pontual e namoradeira.

Nota-se, nesse relato das filhas, que a paciente ¢ uma pessoa de bem com vida, que
demonstrava, até aquele momento, alegria de viver e enfrenta as adversidades que lhe chegavam.
Sdo muitas as adversidades que a vida apresenta para cada um de nds, enfrentamentos que
desafiam o tecer de cada historia.

Também foi possivel notar quanto a Paciente 19 sente alegria pela vida. Com 86 anos,
casada ha quase 60, tem oito filhos, netos, bisnetos e um tataraneto. E devota de Nossa Senhora
Aparecida, ndo ¢ alfabetizada, recebe beneficio de prestacdao continuada - BPC e vive com a
familia, com o marido e o filho que reside em casa separada, mas no mesmo terreno.

Por sua vez, os familiares do Paciente 7, de 75 anos, relataram as dificuldades por ele
enfrentadas:

[...] ele é pai de quatro filhos, trabalhador rural, viveu grande parte de sua vida no
campo, tem uma vida simples, perdeu a mde ainda crianca, foi criado por um tio de
segundo grau, foi separado dos seus cinco irmdos ainda quando crian¢a, perdendo o
vinculo familiar. Depois de ser pai, teve um filho assassinado com idade de 25 anos, e
outro filho faleceu devido a uma infecg¢do de garganta.

Os familiares desse paciente apontaram as dificuldades enfrentadas por esse homem.
Uma vida de muitas adversidades, perdas e sofrimentos. Assim a filha desse paciente
considerou: “[...] @ vida é uma construgdo é preciso aprender, dar mesmo que ndo se receba”,
pois relatou que o pai ndo gosta de receber carinho, retrai-se e tem dificuldade de manifestar
sentimento.

Demonstrar afeto ¢ uma atitude essencial nas interagdes humanas, haja vista que reflete
conexdes emocionais profundas e fortalece lagos entre individuos, principalmente entre os mais
proximos. Desse modo, ¢ fundamental para o bem-estar emocional e psicologico. Pessoas que
passaram por traumas, enfrentaram dificuldades em suas histérias de vida, ndo tiveram a
presenca constante de sua familia, normalmente tém dificuldade de processar e, portanto, de
demonstrar seus sentimentos, retraem-se. E importante que a familia considere esse momento
da doenca com muita aten¢do, carinho, que demonstre proximidade, afetuosidade e seguranca
para o paciente. Lidar com a falta de demonstracao de afeto no relacionamento familiar pode
ser desafiador, mas existem estratégias que podem ajudar a abordar essa questdo e fortalecer os
lagos emocionais.

E preciso considerar que na finitude de vida as pessoas se acham vulneraveis devido &
doenga e as condi¢des causadas por ela, entdo, ouvir suas histérias de vida leva, efetivamente,

a valoriza-las e, principalmente, a humanizar o atendimento. Devemos entender que, mais do
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que pessoas vitimas de doencas terminais, diante de nds estdo seres humanos constituidos de
sentimentos € emogdes. A expectativa mais frequente ¢ de que a vida termine quando a idade
estd avancada; portanto, para quem a vida ainda tem muito sentido, € sempre doloroso e dificil
sentir que esta chegando ao fim; somos levados a questionar: por que tem que ser assim? As
pessoas que participaram da pesquisa relatam historias que sao as de todos nds, pois foram
construidas, ao longo de seu tempo, através de trajetorias diferenciadas.

A pesquisa proveu exemplos dessa realidade. Ressaltamos a situagdo da Paciente 11,
uma senhora de 57 anos, ndo alfabetizada, casada ha 41 anos, teve quatro filhos, tem netos e
bisnetos, reside em um assentamento rural e recebe aposentadoria. Consideramos que a paciente
ainda ¢ jovem para ter problemas de satde tdo sérios; sabemos que vidas sofridas, que
enfrentaram momentos dificeis, trazem seus corpos marcados e desgastados.

Os histdricos de vida dos pacientes atendidos no HUMAP, de modo geral, sdo marcados
por dificuldades financeiras, muito trabalho bragal e pouco cuidado em relagdo a preservagao
da satide e devida prevencao de doengas. Essa mesma questdo pode ser vista no historico de
vida do Paciente 12, que tem apenas 45 anos, ¢ solteiro, chegou a ter uma companheira, mas
nao teve filhos; sempre fez uso de cigarro e de bebida alcodlica, sempre gostou de sair, porém,
devido aos atuais problemas de satde, hoje fica mais em casa e cuidando de si, vivendo da ajuda
da familia e de uma aposentadoria.

Por sua vez, a Paciente 20 também relata um histérico de vida sofrida; atualmente ¢é
aposentada e pensionista, tem apenas 52 anos e trabalha de diarista em um restaurante. E
considerada uma pessoa nova, ainda, para estar doente, mas ela procura viver a vida com
entusiasmo, gosta de cozinhar, de ir aos bailes e de estar com a familia.

Da mesma forma que os pacientes anteriores, a paciente 17, de 44 anos, ¢ natural de
Bauru, Sao Paulo, mas hoje mora na cidade de Sidrolandia — MS; ¢ mae de quatro filhos e
possui quatro netos; trabalhou como cozinheira, sonha em receber beneficio da aposentadoria,
comprar sua casa e morar sozinha; gosta de ouvir musica sertaneja, cuidar das plantas, fazer
doces; faz uso de cigarro e provém de uma familia em que o pai praticava violéncia doméstica,
na qual tanto este pai quanto seus irmaos sao alcoolatras.

A familia desempenha um papel fundamental no acompanhamento dos cuidados
paliativos, sobretudo quando o paciente ndo fala mais por si ou tem dificuldade de expressao.
Nesse caso, a histéria é contada por alguém que o conhece, tem convivio € 0 acompanha no
enfrentamento da doenca.

O Paciente 9, um senhor de 61 anos, casou-se com 19 anos, sofreu com a separagao dos

pais quando ainda crianga, fez uso de alcool e cigarro, trabalhou na fun¢do de contador no seu
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escritorio de contabilidade. Contribui para o bem estar das pessoas organizando alimentos para
serem doados, e ajuda familias de baixa renda. Tem orgulho dos filhos formados - um psicologo
e uma técnica de enfermagem.

O Paciente 24, de 71 anos, era festeiro e “mulherengo”, nas palavras de familiares; tem
apenas ensino fundamental incompleto, fez uso do alcool e enfrenta, hoje, uma luta diaria com
a saude de seus rins, pois € paciente de hemodidlise.

Entre os pacientes atendidos, temos observado o sofrimento psiquico daqueles que
devido a escolhas e relagdes na vida acabam fazendo uso de alcool e de substancias psicoativas.
Nesse sentido, mencionamos o Paciente 10, que comegou a usar psicoativos aos 11 anos de
idade; hoje estd com 69 anos, ¢ solteiro, possui apenas o ensino fundamental incompleto, recebe
beneficio de prestacdo continuada - BPC. Conforme relatado por familiares, ¢ muito
responsavel em relacdo as despesas da familia; quando recebe o beneficio, primeiramente paga
as contas e depois, por escolha propria, gasta o restante com os vicios. Ele argui com a familia
que ndo tem medo de morrer, e que deseja continuar usando as substancias que utiliza.

Assim, também, ¢ o Paciente 13, que tem apenas 31 anos e ¢ usuario de substincia
psicoativa. Ele abandonou a companheira com trés filhos, ha seis anos; nao tem casa propria,
conta apenas com o apoio de uma tia; trabalha na construgdo civil com trabalhos eventuais,
possui ensino fundamental incompleto. Em relato feito por ele proprio, manifesta vontade se
“sair desse caminho, vencer na vida”.

Podemos mencionar, ainda, outros pacientes cujas escolhas influenciaram a saude. O
Paciente 14, de 68 anos, que ¢ natural da Bolivia, mas tem registro civil na cidade de Corumba-
MS, possui apenas o ensino fundamental completo. Segundo o relato da familia, ele trabalhou
na funcdo de policial durante quatro anos, mas foi expulso da corporacdo por indisciplina; foi
capataz de fazenda e, hoje, recebe beneficio de prestacdo continuada. A remuneragdo que
recebia sempre foi usada em festas e na aquisi¢do de substancias psicoativas, que faz uso desde
os 15 anos. O paciente possui comportamento violento, de acordo com familiares, ndo tem
convivéncia em grupo, ndo tem praticas de higiene, possui vinculos rompidos com a familia e
reside em um quarto cedido por uma irma.

Essas situagdes sdao recorrentes e dificeis de serem acompanhadas pela equipe
multidisciplinar dos cuidados paliativos, pois com o rompimento de vinculos, muitos desses
pacientes acabam sozinhos no hospital, sem a colaboragdo, aten¢do e acompanhamento de
familiares. A dor do isolamento somente aumenta o sofrimento psiquico do paciente, quando
este se acha doente e impossibilitado de dar continuidade a vida. O uso constante e permanente

de substancias psicoativas também denota um sofrimento da pessoa que as utiliza, pelo fato de
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terem dificuldade de se afastar dessa situagdo, ja que se torna dependente; ao mesmo tempo, a
situagdo leva a um rompimento gradativo de seus vinculos familiares, o que torna ainda mais
dificil lidar com essa condi¢ao de dependéncia.

Da mesma forma que os pacientes 10, 13 e 14, o Paciente 23, de 49 anos, residente em
Jaraguari, ¢ solteiro, ndo possui filhos, ndo ¢ alfabetizado, faz uso constante de substancias
psicoativas; também perdeu o vinculo familiar, as vezes fica na rua, tem historico de varias
internagdes. E também considerado uma pessoa violenta com historicos de agressdo aos
familiares. Esteve privado de liberdade durante dois anos por assassinato e seus familiares ja
desistiram de tentar ajudé-lo na recuperag¢do quanto a dependéncia quimica. Os pacientes em
cuidados paliativos que tém essa condicdo, quando sdao internados, normalmente sdo
acompanhados da equipe psiquiatrica, a fim de ser atendido com um olhar mais atencioso para
sua situacdo de doenca agravada pela dependéncia. Além disso, seguem o tratamento hospitalar
de acordo com o protocolo de cada situacao de doenga e de suas complicagoes.

Os contextos de vida sdo muitos; vérias sdo as historias, e singulares, mas sempre
decorrentes da vida social. Alids, nossas respostas ao mundo sdo sempre decorrentes das
condi¢des materiais que a vida nos oferece, mas ¢ preciso entender que cada pessoa humana
responde as questdes de forma particular, de acordo com sua constituicdo humana, como ser
social dotado de consciéncia e subjetividade. Assim, o ser humano ¢ singular em sua
consciéncia, em sua formagdo, em sua constituicdo como sujeito. Nessa direcdo, buscamos
entender as historias como unicas, como fundamentais para entender o sujeito que agora
enfrenta uma doenga adversa. Por outro lado, também entendemos que o conjunto de nossas
histérias e vivéncias de vida t€ém muito a nos ensinar sobre como podemos encontrara as
solucdes para as adversidades que a vida nos traz.

Dando continuidade a nossa analise, mencionamos o Paciente 15, de 68 anos, que ndo
possui o ensino fundamental completo. Consta que foi aprovado em diversos concursos, mas
ndo conseguiu ser, de fato, empossado, pois ndo possuia o quesito da escolaridade necessaria.
E solteiro, mora sozinho e é diabético, condi¢do que lhe impde o desafio de uma possivel
amputacdo de um membro de seu corpo. A familia relata que o paciente nao aceita precisar
depender de outra pessoa. Nesse sentido, temos observado quanto ¢ dificil enfrentar o desafio
da dependéncia de outrem, em momentos de doenga ou incapacidade. Trata-se de um dos mais
recorrentes sofrimentos psicossociais.

A dependéncia fisica ¢ um processo aflitivo que leva, normalmente, ao sofrimento
psiquico da pessoa que vivencia essa situa¢ao. Além do sofrimento provocado pela condigao

de enfermidade do corpo, existem fatores emocionais como a revolta, a raiva, crises depressivas,
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angustia, entre outros. Sdo os familiares e amigos mais proximos que podem ajudar e facilitar,
na medida do possivel, o processo de elaboracao e aceitacao dessa condigdo fisica (Altam &
Yamamoto, 2007). Nesse sentido, ¢ importante considerar que o sofrimento psiquico de quem
vivencia processos adversos provenientes de doengas cronicas e/ou degenerativas, como
aquelas a quais estdo expostos os pacientes em cuidados paliativos, tem forte impacto
emocional. Vejamos o que expdem Altam e Yamamoto (2007, p. 142):

Essa perda [da condigao fisica], como foi possivel observar, contribuiu, € muito, para os
sentimentos de angustia, impoténcia e inutilidade da paciente, os quais mobilizaram suas
defesas. Como foi colocado anteriormente, essas defesas dizem respeito aos seus
aspectos narcisicos e onipotentes, pois, com um corpo mais fragil e debilitado, via-se
frente a frente com sua dependéncia em relagdo ao outro.

O sofrimento ¢ psiquico, mas também social, se considerarmos os padroes de
comportamento que a sociedade nos impde. Quando esses padrdes sdo afastados, somos
completamente atingidos, como seres humanos, denotando uma impoténcia frente as questdes
que nos afligem diante da doenca. Essa impoténcia gera sentimentos ¢ emogdes dificeis de
serem trabalhadas no ambito psiquico; a dor da impoténcia diante da enfermidade ¢, portanto,
uma dor psiquica, mas também social, por isso mesmo considerada psicossocial.

No entanto, alguns pacientes enfrentam as adversidades da doenga com resiliéncia ou,
conforme entendemos, com resisténcia, com for¢a. O Paciente 25, por exemplo, tem 74 anos e
se mostra feliz, ¢ pai e avd amoroso, dedicado, que acorda cedo e faz café para todos; ¢
aposentado e gosta de jogar truco. A familia, entdo, expressa sofrimento ¢ dor diante de sua
iminente partida, ndo querem vé-lo sofrer, contudo o paciente tem enfrentado a doenga com
bastante fortaleza.

Diante da luta cotidiana pela vida, das possibilidades que a vida oferece, nascemos,
vivemos e morremos, todos somos finitos, todos temos um tempo de vida, uma historia, todos
temos enfrentamentos a vencer. Mas a vida “[...] € bonita, é bonita, e é bonita”, como bem
considerou Gonzaguinha, a vida vale a pena. O compositor afirmou: “Eu fico com a pureza da
resposta das criangas, é a vida, é bonita e é bonita! Viver e ndo ter a vergonha de ser feliz,
cantar e cantar e cantar a beleza de ser um eterno aprendiz...”. E € isso que os pacientes 16,
18, 19 e 25 tém mostrado.

O Paciente 16, de 50 anos, ¢ solteiro, ndo tem filhos, viveu 19 anos com a mulher que
hoje considera apenas como amiga. Continua fazendo as refei¢des na casa da ex-companheira
e “adora” a vida, ainda que seja uma pessoa timida; gosta de musica e seu sonho ¢ comprar um

carro. Assim, a vida sem mascaras, a vida simples € possivel a cada pessoa; assim a vida vale a
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pena ser vivida por todas as pessoas humanas que sdo apaixonadas por ela. Mas a vida exige
também enfrentamentos e lutas.

A Paciente 18, de 92 anos, ¢ divorciada, sofreu com a separagdo, teve dois filhos, ndo
foi alfabetizada, trabalhou a vida inteira como lavadeira e hoje recebe beneficio de prestagao
continuada BPC; gosta de musica sertaneja, de comida paraguaia; ¢ uma pessoa amorosa,
querida por todos. Os filhos relatam que o tnico medo que a paciente tem ¢ de deixar os filhos,
netos e bisnetos, pois ama viver, ama a familia. “A vida vale a pena! Ter, assim, uma vida longa
¢ privilégio de poucos”, como expressa a paciente. Ter uma postura de enfrentamento frente a
doenga ndo quer dizer que a pessoa ndo viva o sofrimento psiquico; consideramos, porém, que
algumas pessoas enfrentam mais fortemente ou tentam fazé-lo em relacao a sua nova condigao,
com certa resiliéncia, com muita resisténcia diante da adversidade e das dificuldades
socioecondmicas vivenciadas na sociedade capitalista.

Consideramos, com base nos relatos dos pacientes participantes, que a vida exige
enfrentamentos, para acreditarmos que ela vale a pena; uma luta a cada dia, sofrimentos que
sdo superados ou nio existem para todos nos, cada um em sua labuta diaria. E certo que para
aqueles a quem a vida destinou situagdes de pobreza e dificuldades, hd muito mais desafios e
exigéncias. Todavia, somo levados a perceber que, embora a vida seja repleta de dificuldades,
estas devem ser encaradas com coragem, com perseveran¢a € humildade. Naturalmente, alguns
processos de adoecimento sdo decorrentes do sistema capitalista, que impde desigualdades
sociais - muitos t€ém muito e outros t€m pouco.

Outrossim, reportamo-nos a vida, a vida de todos nos, a vida dos pacientes, a vida vivida.
Prosseguimos com Gonzaguinha: “E a vida? E a vida, o que é? Diga la, meu irmdo. Ela é a

2

batida de um coracdo? Ela é uma doce ilusdo? ...

3.4 A dor psicossocial de pacientes em situacio de cuidados paliativos e seus familiares:
enfrentamentos e desafios

Passamos, neste ponto, a discutir sobre os enfrentamentos e desafios de familiares frente
a situacdo de pacientes que recebem cuidados paliativos. Hoje temos mais recursos técnico-
cientificos no campo da saude, que possibilitam interven¢des, diagnosticos precoces,
tratamentos e programas de reabilitacdo, e que, portanto, favorecem o prolongamento da

existéncia e promovem qualidade de vida. (Espindola et al., 2018).
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Ressaltamos, aqui, que todos nds somos finitos e que um dia, indubitavelmente,
morreremos; todavia, sabemos que recursos como o diagnostico precoce e adequado, assim
como tratamentos corretos nos possibilitam uma extensdo a vida com maior qualidade.

Doengas nao enviam recados € ndo avisam que vao chegar. Jamais a expectativa da
maioria das pessoas ¢ de ficarem doentes em algum momento, por isso, nunca estdo preparadas
para as condi¢des geradas por uma doencga cronica. Segundo familiares do Paciente 9, de 61
anos, este se preocupava com a saude de todos da familia, mas ele mesmo nao ia ao médico;
trabalhou até o ultimo instante e, quando nao aguentou, solicitou que o levassem para uma
consulta, esta particular. Contudo, ainda que tivesse sido examinado e que fosse recomendada
urgéncia de tratamento, o paciente ndo aceitou, de pronto, ir para o hospital; foi, sim, mas s6
quando estava passando mal e ndo mais podia aguentar. Apresentou varias desculpas, como a
de que precisava terminar de fechar as notas de um cliente antigo e outras desse tipo. A filha o
levou para o Centro de Saude 24 horas, no Aero Rancho; foi atendido na area de urgéncia,
precisou ser entubado e transferido para o Humap, onde permaneceu durante 15 dias, na area
de urgéncia do hospital, de onde, posteriormente, foi transferido para o Centro de Tratamento
Intensivo (CTI).

Muitas vezes nao aceitamos que estamos doentes e que precisamos de ajuda. Esses
histdricos sdo recorrentes, como o do Paciente 22, de 50 anos. A esposa contou-nos que ele nao
gostava de ir ao médico, tomava medicacdo sem orientagdo médica, e um dia teve dor de
garganta e apresentou uma hérnia. Passou mal e foi para atendimento 24 horas, em Campo
Grande; sentia dor na virilha, mas s6 com o atendimento ¢ que descobriu o diagndstico de
cancer no pescogo ¢ HIV.

Por outro lado, o Paciente 21, de 60 anos, trabalhou em fazenda na pulverizacio de
agrotoxico, nao usava mascara ou outro meio de protecdao; certo dia sentiu-se mal, foi
diagnosticado com cancer em estdgio avangado.

Consideramos que o sofrimento no fim da vida ¢ de carater multidimensional (fisico,
psicossocial, espiritual), o que implica um cuidado que atenda todos esses aspectos (Espindola
et al., 2018). Os cuidados nessa fase, entdo, devem constituir uma forma terapéutica ao
tratamento e acompanhamento aos pacientes cujos diagnosticos indiquem doengas
potencialmente ameacadoras a vida.

A atengdo para com o paciente em cuidados paliativos envolve, como ja referido,
trabalho de uma equipe multiprofissional, tendo em vista a complexidade da assisténcia ao
paciente, que procura minimizar os sofrimentos dele e de seus familiares. A equipe trabalha

para que a familia entenda que a vida ¢ finita e se prepare, com certo objetivo de minimizar o
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sofrimento e a dor, para buscarem a superagao desse momento dificil tanto para o paciente como
para a familia.

E justamente nesse sentido que defendemos que o sofrimento nio é apenas fisico, mas
¢ também psiquico. A dor do paciente e da familia, além de ser fisica, consideramos que seja,
também, psicossocial.

Entendemos que o sofrimento psicossocial se refere aos impactos negativos que fatores
sociais, econdmicos, culturais e da propria doenca. Consideramos, desse modo, que esse
sofrimento ¢ provocado, também, pelos contextos de vida das pessoas. Trata-se de um
sofrimento que decorre das condi¢des de satde e debilidade corporal do paciente, mas também
de condigdes de pobreza, violéncia, discriminagdes e exclusdo social as quais se encontra
exposto. Portanto, essa questao deve ser considerada como uma importante abordagem na saude
coletiva dos Sistemas Unicos de Saude.

O sofrimento psicossocial ndo impacta somente o paciente em cuidados paliativos, mas
também a familia dele, que o acompanha e compartilha seu sofrimento fisico e emocional, e
sente os impactos sociais da situacao.

Portanto, o acompanhamento a familia do paciente deixa bastante evidente a
importancia, para o paciente, do cuidado e da presenca da familia nessa fase. Por meio desse
acompanhamento a familia compreende, aos poucos, as necessidades do paciente em relagdo a
alimentacdo, banho, medicacdo e outros elementos tdo comuns no cotidiano desse
acompanhamento.

Por vezes, a responsabilidade pelos cuidados recai sobre alguém proximo, e a decisao
sobre quem vai cuidar do doente ¢ geralmente arbitraria (seja pela organizacao familiar,
seja pelas expectativas do moribundo). Portanto, o cuidado do paciente ndo é sempre
permeado por sentimentos de amor e afeto, podendo ser entendido como obrigacio
moral, o que atrapalha o desempenho dessa funcao e exige ressignificagdo das relagdes
entre ambas as partes. (Espindola et al., 2018, p. 5).

No desenvolvimento da pesquisa observamos que existe uma diversidade de cuidadores,
porém, o mais comum ¢ ver familiares mais préximos, a esposa, o marido ou filhos, de acordo
com cada familia e com os lagos entre paciente e cuidador. No caso da Paciente 6, de 72 anos,
participante da pesquisa, foi acompanhada o tempo todo por uma amiga. Na realidade, tanto se
veem pacientes cujos familiares estdo 100% presentes, como € o caso da Paciente 5, de 76 anos,
que tinha a familia presente nas 24 horas de todos os dias em que esteve internada, como
existem aqueles pacientes que ndo sdo acompanhados por familiares, seja por ndo os possuirem,
seja por ndo terem contato ou convivio harmonioso com suas familias. O Paciente 2 tinha como

cuidadores a esposa, o filho e a nora.
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Notamos que a questdo do cuidado, em grande parte dos casos, apresenta um viés de
género; normalmente sao mulheres — esposas, maes, filhas e noras — que acompanham e cuidam
dos pacientes. De acordo com evidéncias cientificas descritas em estudos, majoritariamente a
mulher assume o cuidado de idosos dependentes. Sao filhas e esposas, com idade superior a 50
anos e casadas, cuja funcao caracteriza-se como um marcador das desigualdades de poder entre
homens e mulheres presentes na sociedade (Rodger; Neill; Nugent, 2015; Fernandez et al.,
2018; Oshio; Kan, 2018; Tavero et al., 2018).

O sentimento de quem cuida ¢ sempre carregado de emogao, de apego, de dedicagdo
aquele(a) que, em algum momento, teve papel significativo na vida dessa pessoa; nesse sentido,
o cuidado assume um aspecto de devogao pelo doente, de humanidade e complacéncia. Esses
sentimentos frequentemente sao atribuidos as mulheres: maes, filhas e esposas sdo as que mais
acompanham o doente internado.

A iminéncia da morte do ente querido costuma ser vista como uma perda dupla: a morte
da pessoa querida e o cuidado dedicado durante todo o tempo de adoecimento. (Arantes, 2016).

A estada no hospital, em muitos casos, favorece o bem-estar e oferece maior conforto
ao paciente e a familia. A acompanhante da Paciente 8 expde sua preocupacao com a mae, que
tem 84 anos, e precisou permanecer internada no hospital devido a episddios de convulsdes. A
filha argumenta que nao tem condigdes estruturais em sua casa para conseguir socorrer a mae
a tempo e, por isso reforca a necessidade de que a mae permane¢a no hospital. Portanto,
conforme ja mencionamos, as condi¢des sociais e materiais/estruturais da familia constituem
também uma forma de sofrimento, no acompanhamento de um paciente em cuidados paliativos.
A impossibilidade de oferecer o conforto necessario ao doente constitui um aspecto importante
a ser considerado. Muitos desses pacientes precisam de equipamentos especializados,
medicamentos caros e a falta de condi¢des para atender a essas necessidades se incluem, a nosso
ver, no sofrimento psicossocial, e acentua o sofrimento proveniente da doenca.

Desse modo, reiteramos a relevancia, nos cuidados paliativos em hospitais, da
necessidade de ouvir tanto a familia quanto o paciente, durante a visita da equipe CP.
Compreender as relagdes familiares no fim da vida envolve refletir sobre concepgdes acerca da
familia, assim como das emocodes e afetos relacionados a dor psiquica e emocional diante da
iminéncia de se perder um ente querido. Nesse contexto, os lacos familiares tém suma
importancia e a familia adquire um papel fundamental.

E importante destacar que o fim da vida é um momento de complexidades, envolve
muitas questdes relacionadas ao convivio e despedida, implica alteragdes substanciais no

cotidiano da vida familiar. Essas alteragdes envolvem, além de todas as perdas simbdlicas
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relacionadas ao processo de adoecimento do familiar doente, mudangas corporais, supressao e
substitui¢do de papéis sociais e familiares, impacto sobre as finangas, restrigao da autonomia e
o proprio Obito, que afeta todos aqueles que cercam o paciente. (Espindola et al., 2018, p. 4). E
justamente a sobreposicao de todos esses fatores que nos leva a considerar o sofrimento
psicossocial que advém do impacto da doenca, tanto ao paciente quanto aos familiares. Esse
sofrimento ¢ reflexo das condigdes estruturais desiguais dasociedade capitalista
contemporanea. Fatores como desemprego, condi¢gdes adversas e o impacto da doenga na vida
cotidiana da familia, além da falta de acesso a servicos de saude adequados dageis e
eficazes contribuem para o aumento do sofrimento psiquico e emocional dessas familias.

Esse periodo ¢ potencialmente estressante, ndo s6 para o paciente que vivencia uma
verdadeira contagem regressiva em sua vida, como também para a familia, que participa do
momento sem nada poder fazer. Os sentimentos e a aceitagdo do paciente, se consciente,
também interferem nas condic¢des de vida, vivéncias e experiéncia dos impactos da doenga no
cotidiano familiar. Nesse sentido, alguns dos participantes da pesquisa afirmaram, a respeito do
paciente diante do enfrentamento a doenca, que a fé em Deus e na religido que professa tem
grande valor nesse momento em que as pessoas se veem impotentes diante de questoes de dificil
resolucado; a fé traduz formas de enfrentamento, resisténcia e resiliéncia. Temos como exemplo
a Paciente 1, de 73 anos; a filha relatou que a mae nao reclama, que € pessoa valente, s6 tem
medo do sofrimento, ndo aceita colocagdo de sonda e ¢ ciente da doenga que tem. A filha do
Paciente 7 afirmou que ele tem fé, e ¢ por meio dela que conseguia enfrentar com for¢a a doenga
que o afligia. Destacamos também o depoimento de parentes do Paciente 21, que tem 60 anos
e € evangélico da Igreja Universal; esses parentes expdem que o paciente recebeu, quando ainda
consciente, a visita do pastor, que fez oragdes por ele, e que naquele momento a vida do paciente
estava nas maos de Deus.

As mudangas na estrutura e nos papéis desempenhados pelos familiares sdo esperadas
em momentos de crise, como no diagnéstico de doengas graves ou com a proximidade
da finitude de um de seus membros. Por conta disso, ¢ necessario que as equipes de
cuidados paliativos também os incluam na assisténcia, visando ao conforto do paciente
e de seus familiares, por meio de atengdo pautada em adequado enfrentamento da morte,
aceitacdo da finitude e minimizagdo do sofrimento fisico, psicoldgico e espiritual.
(Espindola et al., 2018, p. 4).

Ressaltamos que o momento de reunido da familia para tratar de assuntos como, por
exemplo, as partilhas de bens em conformidade com o desejo do paciente, se este ainda se
encontra consciente e orientado para esse tipo de conversa, ¢ muito salutar. Nesse sentido,
temos o relato familiar do Paciente 15, de 68 anos, o qual declarou seu desejo de doar os imdveis

para o irmao; também fez referéncia ao fato de estar em dia com o plano funeral e afirmou que
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ndo desejava ser cremado. Outras situagdes também sdo reportadas, como dificuldades de
documentagdes para saque do beneficio/aposentadoria, documentos de bens ainda nao
resolvidos, plano Pax em atraso ou cancelado. Chamam sempre atengdo as expressdes dos
familiares em relacdo ao paciente, como esta: “o que vou fazer da minha vida quando ele se
for?”, que sao acompanhadas de muito choro.

Quanto ao impacto nas relacdes parentais, os dados sugerem que tanto o moribundo
quanto seus cuidadores temem a morte; o primeiro teme a propria extingao e os segundos
temem a soliddo, a falta do falecido e a propria finitude. Esses temores podem gerar
tristeza, separagdo e agdes ambivalentes, tendo em vista o desejo de aproximar-se no
fim da vida e a tendéncia de afastar-se emocionalmente do moribundo. Fica mais
evidente, portanto, o quanto a possibilidade da perda ¢ ameacadora e pode dificultar o
equilibrio familiar nessa fase. (Espindola et al., 2018, p. 4).

Muitos pacientes, no momento da internagdo, expressam suas ultimas vontades, como
¢ o caso da Paciente 2, de 86 anos, que declara ndo ter medo de morrer, mas apenas gostaria de
ver uma filha, que ¢ independente financeiramente, ¢ nao reside na mesma cidade. Outra
paciente, de 72 anos, expressa o desejo de voltar para a sua casa, o que € impossivel de ser
atendido devido as suas condigdes médicas (Paciente 6).

Observamos, também, ainda que menos recorrentes, referéncias ao medo da morte,
como no caso do Paciente 25, de 74 anos, que foi atendido por um padre e por um pastor;
segundo a familia, ele tem medo de morrer, pois acompanhou os momentos finais da esposa,
que falecera ha seis anos, e também sofrera muito com a perda de uma filha.

Reiteramos que areligido e a f¢ desempenham papel fundamental no momento da morte;
muitos sdo devotos, acreditam em Deus, na Igreja, professam sua fé e religiosidade, e pedem
protecao e ajuda para que consigam enfrentar o dificil momento.

Muitas vezes, em respeito a dor da familia, a equipe silencia; em determinadas situagdes
dificeis, ficar em siléncio ajuda mais do que dizer palavras. Nessas circunstancias, aguarda-se
que a familia se recomponha, encontre for¢as internas e com a ajuda de familiares busquem dar
novo significado a vida. Enquanto o paciente esta vivo, a dedicagdo e os cuidados sdo diversos;
os familiares acompanhantes sentem o cansago, o estresse, o sono, as noites mal dormidas ou
ndo dormidas; as vezes precisam se afastar do trabalho, enfrentar questdes financeiras que
sempre acompanham as doengas, dificuldades de locomogao e transporte da casa para o hospital
e vice-versa, além de outras questdes enfrentadas pelas familias brasileiras de baixa renda. O
sofrimento psicossocial desses pacientes e suas familias € sempre intensificado por questdes
sociais em que sdo envolvidos.

O filho do Paciente 2, compreende que o pai, que tem 86 anos, esta caminhando para o

fim da vida e expressa que este ndo gostaria de permanecer dependente de outras pessoas, uma
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vez que sempre foi independente. Outro caso, o da Paciente 3, de 62 anos, a qual relatou as
irmas que nao ira mais tomar medicacdes para o cancer € o HIV, fazendo sua opg¢ao de nao lutar
mais contra as doengas que tem. Essas duas situagdes mostram o quanto ¢ doloroso e dificil
enfrentar uma doenca que leva ao fim; sio momentos de muitas dificuldades e a familia passa
a ser o unico sustentdculo ao paciente. Por certo os sentimentos ¢ emocgdes dos familiares se
desgastam nesse contexto de acompanhamento ao doente.

Os recursos emocionais e sociais do familiar podem também predizer se vai perceber o
cuidado como algo positivo ou negativo, o que vai afetar a maneira como o cuidador ira
desempenhar a tarefa. Percebe-se essa acdo de forma positiva, tende a demonstrar amor
e satisfacdo, porém, se a percebe de forma negativa, tende a oferecer cuidados de baixa
qualidade. Assim como sdo observados sofrimentos multiplos nos pacientes que
enfrentam doengas potencialmente fatais, seus familiares também estdo sujeitos a
desgaste fisico, emocional, social e financeiro, o que afeta sua satde e bem-estar. Apesar
disso, alguns deles conseguem acompanhar o paciente no fim da vida de forma positiva,
descrevendo o periodo como unico, gratificante, de amadurecimento e crescimento
pessoal e espiritual. (Espindola et al., 2018, p. 4).

O processo de terminalidade causado por doenca cronica pode ser enfrentado
positivamente ou negativamente, mas sempre sera um processo de dor fisica, psiquica,
permanente, que nao tem fim com o tratamento, mas chega ao fim com o falecimento do ente
querido. A dor psicossocial atinge o paciente e os familiares, pois quem cuida enfrenta diversas
circunstancias dificeis ao longo do tempo de internag¢do e diante do definhamento do ente
querido em processo da doenga que ameaga a vida. Além disso, como ja dito anteriormente, a
dor psicossocial se traduz nos enfrentamentos diarios diante das desigualdades sociais
enfrentadas pelas familias do paciente em cuidados paliativos.

Para melhor ilustrar essa questao, mencionamos o caso da Paciente 6, de 72 anos, que
no periodo da pesquisa fazia uso da sonda urinaria; os familiares relatam que a idosa ficava
incomodada porque urinava bastante. A familia acredita que se trata de desconforto, pois a
paciente ¢ muito vaidosa, tomava, antes da doenga, trés banhos ao dia, sempre estava perfumada,
usava muito batom, creme de macadadmia e outros. Assim, a dor do corpo traduz-se em dor
psiquica, pois o paciente se v€ em uma situacdo de dependéncia do outro, de inutilidade em
relagdo a vida em sociedade, um sentimento que causa impactos consideraveis no paciente € na
familia. O sofrimento psicossocial se revela através do comportamento esperado e desejado por
todos, tanto pelo paciente como pela familia; quando ndo ¢ satisfatorio da lugar a emocional.

Nesse sentido, a dor psicossocial revela os sofrimentos relacionados ao fim de vida, uma
dor que ¢ percebida também naqueles que sdo proximos ao paciente. Estes atribuem sentido a
tarefa que desempenham, pois, ainda que impotentes quanto a progressao da doenga, percebem

que os cuidados podem dar dignidade aos entes queridos. Entretanto, o cuidado pode se tornar
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um fardo; a restri¢cao de atividades, o medo, a inseguranga, a soliddo, o enfrentamento da morte
e o apoio inadequado sdo fatores que podem aumentar a vulnerabilidade tanto daqueles que
cuidam quanto daqueles que sdo cuidados. Por consequéncia, essa vulnerabilidade pode
comprometer a qualidade do cuidado oferecido aos doentes e aumentar o desgaste emocional
de todos, constituindo-se um potencial gerador de conflito entre familiares. (Espindola et al.,
2018, p. 4).

Essas dificuldades sdo apontadas recorrentemente pelas familias atendidas; como
exemplo, temos o Paciente 3, de 62 anos, cujos familiares relatam que este fica gritando a noite,
que briga com a familia, pois tem problemas psicoldgicos. A Paciente 6, de 72 anos, encontra-
se internada no CTI, estd com alimentagio parenteral'” e com internagdo prolongada, pois
clinicamente seu estado ¢ grave. Desde que realizou a cirurgia de colocacdo da bolsa de
colostomia ndo mais se recuperou e s6 vem piorando a cada dia, e hoje estd com uma bactéria
instalada.

Outra situagdo ¢ a do Paciente 21, de 60 anos, que apresenta um quadro clinico de
mieloma multiplo-cancer; foi internado para tratamento de fratura de fémur, tem diagnostico
de hérnia de disco, e, segundo a familia, precisou recorrer em juizo para conseguir vaga na
especialidade de ortopedia, foi internado no Hospital da Santa Casa e somente depois ¢ que foi
transferido para 0o HUMARP. Esse caso levanta uma questdo importante a ser discutida, que sdo
as condi¢des de saude e do acesso. No que diz respeito a familias que possuem poucos recursos
financeiros, estas enfrentam, além do sofrimento psiquico, a questdo de terem de buscar
tratamento adequado por meio do acesso ao sistema de satde governamental, o SUS; embora o
sistema possua um servi¢o de atendimento extensivo, a demanda ¢ cada vez maior e, muitas
vezes, 0 acesso ndo responde da forma desejada para todos. Essa situagdo também denota que
o sofrimento psicossocial ¢ uma questdo recorrente a pacientes e familiares, como ja arguido
neste texto.

E importante ressaltar que uma doenca cronica, 2 medida que avanga, vai provocando
desdobramentos no organismo do paciente, impactando substancialmente o restabelecimento
deste e evidenciando nao haver mais saidas e respostas para a cura da doenga; nesse contexto,
reiteramos a necessidade e importancia do cuidado em relagao ao bem-estar do paciente em sua
finitude de vida.

O atendimento da equipe durante o tempo de internacao do paciente possibilita a criagdo

de vinculos entre ambos. Notamos, em nossas observacgdes, que, tem contribuido para a

10 Alimentagdo em corrente sanguinea pela impossibilidade de alimentar-se oralmente.
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restauragdo de sentimentos como o perddo, para que as pazes entre familiares sejam feitas, para
que as diferengas sejam acertadas, os conflitos amenizados e determinados desejos sejam
descobertos e realizados a tempo.

Espindola et al. (2018, p. 4) afirmam que ¢ necessario fortalecer os familiares dos
pacientes, tendo em vista que a morte ndo € a unica perda relacionada ao fim da vida. Até
mesmo mudancas desejadas e previstas, como casamento, divorcio ou nascimento de um filho
trazem perdas inerentes, pois inevitavelmente deve-se abrir mao de papéis e de possibilidades
anteriores. Em alguns casos, essas perdas sao acompanhadas de um periodo de luto pelo
reconhecimento da mudanca e aceitacdo das transformag¢desque, no caso de adoecimento por
doenca cronica, estdo ligadas a aspectos fisicos, financeiros, sociais, estruturais que provocam
lutos prévios ao oObito.

A evolugdo de uma doenca terminal, desde o momento em que foi diagnosticada, marca
profundamente o paciente e a familia. Passa a ser um processo progressivo no qual ndo ha
perspectiva de melhora, pois a doenga ganha terreno em detrimento as tentativas de cura, um
processo que ¢ desanimador para todos os envolvidos. Ouvimos falas como esta da esposa do
Paciente 9, o qual tem 61 anos: “desde que recebeu o diagnostico, o tratamento ndo se encontra
evoluindo bem, so piorando, mesmo recebendo as medicagoes”, conforme dados registrado no
diario de campo.

Mencionamos, ainda, a questdo dos cuidados que sdo pagos pelos familiares, nesse caso,
menos frequentes dentro do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian, mas que
também podem ser viabilizados por familiares que ndo tém condicdo de estar presentes
diariamente e/ou em tempo integral no hospital. Nesse sentido, quando os familiares querem e
ndo podem acompanhar o paciente, pagam alguém para realizar esse acompanhamento.
Contudo, esse cuidado ¢ oferecido voluntariamente por pessoas da propria familia do paciente.
Sdo poucas as familias que possuem condi¢ao para pagar cuidadores.

E comum observar familiares que se dedicam em tempo integral ao paciente e acabam
nao cuidando deles mesmos. Nao ¢ raro encontrar queixas de mudangas de relacionamentos
entre maridos e esposas, por exemplo, que relatam sobre a dificuldade em relagdo a auséncia
do(a) companheiro(a). Assim, “[...] adoecimentos que ameagam a continuidade da vida podem
causar intenso sofrimento emocional aos envolvidos, justificando, portanto, a presenca de
psicologos nas equipes de cuidados paliativos”. (Espindola et al., 2018, p. 5).

A perda de uma pessoa querida ¢ traduzida como esvaziamento de sentido da propria
vida, pode levar a depressdo e outras situagdes psiquicas e mentais. Em casos de casais muito

préoximos, ndo raras vezes, vimos a morte de um seguida da morte do outro, em curtos periodos
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de tempo. Por outro lado, encontramos casos em que os familiares que acompanham pacientes
na terminalidade de vida se sentem, de certa forma, consolados com a morte de entes proximos,
pois se tranquilizam diante da cessagdo do sofrimento.

Um questionamento que surgiu durante a realizagdo da pesquisa € se haveria ou poderia
haver alguma expectativa em relacdo ao futuro para pacientes em situacdo de doenga cronica.
Mediante a nossa compreensdo, sempre haverd esperanga - de vida, de continuidade, de
realizagdo de sonhos e possibilidades; isso ¢ sempre possivel, mesmo diante da pior das
situagdes. Para alguns ¢ possibilitada a alta hospitalar, ainda que a doenga nao tenha sido curada;
ao retornar a casa, o paciente pode ter perspectiva da cura ou de mais tempo de vida, como
aconteceu com o Paciente 21, de 60 anos. O filho argumenta que se o pai conseguir ter alta
hospitalar, mesmo com a doenca ird para casa e ambos tomarao tereré como sempre faziam,
uma fala que denota esperanca e f¢.

Situagao semelhante ¢ a da Paciente 8, de 84 anos; diante da fé manifestada, a filha ira
pedir a colaboragdo do resto da familia, principalmente do irmao, para dar continuidade ao
tratamento em casa, mesmo considerando as complicagdes que a mae vivenciou enquanto
esteve internada no CTI do hospital. Por sua vez, o Paciente 14, de 68 anos, expressa que nao
teme a morte, mas tem o desejo de ir a Brasilia visitar um amigo antes que ela aconteca, embora
pense que isso nao sera possivel.

Muitos relatam sobre o desejo de voltarem para casa, solicitam a saida do hospital e o
retorno para a familia. Conscientes de que chegardo ao fim, alguns manifestam preocupagao
com aqueles que ficardo. Nesse sentido, a Paciente 8, de 84 anos, pediu a uma amiga que
acolhesse sua filha. O Paciente 7, de 75 anos, relatou que seu sonho fora realizado, pois o filho
viera visita-lo e refizeram os lacos. Assim, reiteramos que, ainda no momento derradeiro, ha
tempo e esperanga para a vida e para reafirmagao do amor.

A grande maioria dos pacientes que vivenciam o final da vida passa os ultimos
momentos com a familia, mesmo no hospital; alguns, como a Paciente 11, de 57 anos,
expressam que ndo temem a morte e afirmam que preferem enfrentd-la a ficar sofrendo anos e
anos em cima de uma cama. O Paciente 9, de 61 anos, afirma que prefere morrer antes da esposa,
pois ndo suportaria vé-la partir antes dele.

Por fim, ¢ importante considerar que a familia ¢ essencial no processo de finitude da
vida, pois representa um grande apoio e, com certeza, possui grande valor e significado pessoal,
social e emocional tdo importante nesse momento. O papel da familia, o cuidado e o

enfrentamento dos desafios cotidianos do acompanhamento a um familiar doente sdo fatores
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essenciais, no sentido da dimensao da vida; o amor e o afeto ddo esse maior sentido de vida que

qualquer humano possa ter.

3.5. Entendendo o processo do luto

A morte é a grande e ultima perda, grande porque hd varias
outras perdas, ultima porque a pessoa que amamos ndo é
possivel reaver novamente, assim a morte nos traz dor.
(Ganzert & Corréa, 2000, p. 93-94).

A morte ndo escolhe idade para acontecer, mas € certa para todos nds, ainda que nao
saibamos quando ocorrera, nem como. Muitas vezes vem de forma inesperada, provocada por
um ato de violéncia, um acidente, intercorréncias da vida; outras vezes aparece em decorréncia
de uma doenca ou devido ao proprio desgaste do corpo fisico; a morte € certa para todos, o que
pode mudar sdo os fatores que levam a ela.

Grande parte das vezes, por causa da correria da vida didria, dos muitos afazeres as
pessoas nao buscam ajuda médica; contudo, a prevencdo e tratamento em relagdo a saude e
cuidado com o corpo sdo essenciais. Sao bastante frequentes os relatos de que s6 quando o
corpo nao responde mais as necessidades diarias determinadas pessoas buscam o atendimento;
entdo, podera ser tarde demais.

Estudos contemporaneos tém nos levados a conhecer e pensar mais sobre a morte, ao
tempo em que tém modificado, no decorrer dos tempos, o0 modo de pensar sobre o tema. O
desejo tem sido sempre que a morte aconteca em casa, proximo da familia e dos amigos, junto
das pessoas que amamos, mas nem sempre isso ¢ possivel.

A morte, no passado, era sempre tratada muito proximamente da familia. Perdoar era
uma das atitudes que poderiam fazer parte do processo proximo a hora da morte, como também
a possibilidade de ser perdoado por alguma desventura ocorrida ao longo da vida,
principalmente com familiares. O processo do velorio e do enterro era sempre muito préximo,
com rituais cumpridos pela familia. Era comum que o veldrio acontecesse na propria residéncia
da familia. "O corpo era preparado em casa, o veldrio na varanda ou sala, com presenca das
criangas, havia divulgacdo do evento, uso de roupa preta como manifestagdo de luto”. No
cortejo, o caixao era carregado nos bragos dos familiares. (Maranhao, 1986).

Atualmente, com o avango das tecnologias, tanto o nascimento como a morte passaram
a acontecer nos hospitais. Ha pacientes que morrem sozinhos em Unidades ou Centros de
Terapia Intensiva — UTIs ou CTIs -, cheios de aparelhos, espaco gelado, barulhento por causa
dos sinais emitidos pelas maquinas; nesses casos, a morte passa a ser invisivel. O velorio ocorre

por intermédio de algum plano funerario, como o das diversas “Pax”, adquiridos pelas familias.
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Algumas optam pela cremagao, haja vista que as cinzas conservam a lembranca e podem ser
guardadas em casa. Nao ha necessidade de um lugar em cemitério, de um timulo para ser
visitado; a recordacdo serd o legado de quem, ao longo da existéncia, conseguiu construir.
Sendo assim, o processo do funeral passa a ser invisibilizado por procedimentos distantes,
delegados a servigos especializados.

A questdo do funeral costuma ser atrelada ao luto familiar. O processo do luto é sempre
doloroso para a familia e para os amigos, pois ¢ a despedida definitiva de alguém, e isso gera
sentimentos diversos para quem fica - saudade, vazio, angustia, entre outros. Muitas vezes
imprimem-se, a fim de aliviar a dor alheia, ideias como descanso, tranquilidade, paz, retorno
para o espiritual ou, ainda, como parte natural do ciclo da vida; todavia o sentido real sera
sempre de “fim” da existéncia de cada um. (HCP, 2021)

O Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto (2021), em seu Manual de Orientagdo sobre
o luto, define que este “¢ uma reagao normal, fisica e emocional, que ocorre quando
vivenciamos uma perda importante em nossa vida, a morte de uma pessoa querida em nossa
vida, nos traz o sentimento individualizado...”. Cada pessoa sente as perdas do seu jeito, de
acordo com suas caracteristicas psiquicas € emocionais.

A palavra luto vem do latim “luctu”, que significa um conjunto de reacdes a uma perda
significativa gerada pela morte de alguém proximo, mas vivemos o luto também pela perda de
um animal de estimagdo, de uma fase da vida, de um status social entre outros que também
podem gerar o mesmo sentimento. O luto tem diferentes formas de expressdo para cada pessoa
humana. (Ferreira, 1986, p. 1054). “O Iuto foi, até nossos dias, a dor por exceléncia cuja
manifestacao era legitima e necessaria, a dor diante da morte de alguém proximo, era expressao
de sentimentos espontaneos.” (Ariés, 2003).

Kubler-Ross (1969), partindo de suas experiéncias profissionais em pacientes terminais,
analisou a morte e os sentimentos que envolvem as pessoas proximas ao paciente; a autora
considera cinco estagios pelos quais passam as pessoas que vivenciam o luto, quais sejam:
negacao, raiva, negocia¢ado, depressao e aceitagao.

Para a autora, o sentimento e a compreensao dos afetos sdo necessarios durante o
processo de aceitacao, a tristeza ¢ vinculada ao processo de perda e luto de todos e da propria
vida; ressalta que o processo da terminalidade persiste em todos os estagios, a esperanga traz a
sensacdo de que tudo deve ter um sentido e os fazem suportar (Kubler-Ross, 1969)

De acordo com Bowlby (1993), sdo diversas as caracteristicas do luto, que, por certo,
estdo aliadas a sentimentos e intersubjetividades de cada pessoa humana. A caracteristica inicial

do processo de luto acontece pelas lembrangas e relembrangas da perda, da pessoa, aliadas ao
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sentimento de vazio, de tristeza e choro. Além desses sentimentos, ¢ comum o estado de choque,
a raiva, a hostilidade, a soliddo, a agitacao, a ansiedade ¢ a fadiga. Sensagdes fisicas como
"vazio no estomago" e "aperto no peito" podem ocorrer. Esse processo, aos poucos, vai se
transformando em momentos intercalados de tristeza e choro, cuja duracdo depende de cada
pessoa. Com o passar do tempo, contudo, a tristeza tende a diminuir e ¢ esperado que cada
pessoa se reorganize, ainda que acontecam episodios de recaidas, o que é comum.

Mencionamos, também, os casos de luto patologico, em que a tendéncia ¢ de a pessoa
nao conseguir lidar com esses sentimentos € o processo se estende por um tempo muito maior
do que em outros; nesses casos o luto pode provocar crises na familia, pois vai exigir rentincia,
exclusdo e inclusdo de novos papéis no cotidiano de vida familiar. (Kubler-Ross, 1969).

Em artigo intitulado “A abordagem do luto em cuidados paliativos”, Pimenta e Capelas
(2019) descrevem quatro tipos de luto - normal, antecipatorio, preparatdrio e prolongado. O
luto normal acontece quando a pessoa o encara com realidade, aceita e incorpora aspectos
positivos das ocorréncias, e costuma durar um ano. O lutoe antecipatério ¢ elaborado de forma
prévia, quando se tem consciéncia de que a morte se aproxima e passa a imaginar a vida sem
aquela pessoa. O luto preparado ¢ aquele em que a pessoa passa pelas perdas irreversiveis
preparando-se para o fim de vida que se aproxima. Por fim, no luto prolongado a pessoa nao
aceita a morte do familiar, tem dificuldade de se adaptar e de restaurar sua vida; a Psicologia
reconhece esse estado como grave, cronico e intenso.

Em nossas experiéncias de atendimento ao luto no hospital HUMAP, observamos
diferentes formas de luto familiar, que sdo traduzidas por expressdes como estas:

99 991 99 ¢

“compreendemos”, ’ja estavamos esperando”, “‘o que vou fazer da minha vida quando ele(a)
se for”. Nesse sentido, a equipe busca estratégias de cuidados, que englobam escuta e
acolhimento nesse dificil momento, os quais visam contribuir para a ressignificagdo da vida e
esses familiares ndo esquegam de si mesmos e se fortalecam para refazerem suas vidas.

O luto, em nossos atendimentos de cuidados paliativos, ¢ iminente, pois sempre estamos
diante de pacientes em finitude de vida, vez que lidamos com pacientes, em sua maioria, em
tratamento de doengas cronicas cujos estagios sao avangados, sempre associadas a mais de um
diagndstico, o que, definitivamente, determina um desfecho de cessagdo da vida.

De acordo com Espindola et al. (2018), a morte pode ser compreendida como processo
transacional da vida, cuja dindmica envolve o morto e os sobreviventes em eixo comum, pois
ao mesmo tempo que se reconhece a finitude, também se afirma a continuidade da vida. A

forma como os familiares reagirdo a perda de um ente querido estd associada ao nivel de

integracdo emocional do nucleo e a relevancia do papel previamente ocupado pelo morto.
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Ademais, a morte provoca ruptura do equilibrio familiar, cuja intensidade relaciona-se ao
contexto étnico e social, as reagdes a perdas anteriores, a0 momento € a natureza da morte, a
funcdo no sistema familiar e a abertura deste para outros sistemas.

Compreendemos, com base em nossas observacoes, que o luto antecipado tem maior
ocorréncia em nossos atendimentos as doencgas cronicas, o que pode evidenciar que a doenga
tem vencido o corpo. Na maioria desses casos, o paciente tem consciéncia de seu estado fisico,
existem casos, inclusive, em que o paciente mesmo planeja o ritual finebre, conversa com a
familia, define roupa, preocupa-se em atualizar o pagamento do Plano Assistencial Funeral e
pede para ver pessoas que ainda ndo viu, e, ainda, que as que estao distantes venham vé-lo. Ha
casos, também, de pacientes que dizem a familia que ndo sairdo vivos do hospital, que nao
retornardo a casa, entre outras situagdes expressas e vivenciadas entre paciente e familiares.
Percebemos que o paciente sabe que ¢ seu tempo de finitude e na maioria das vezes demonstra
tranquilidade que reflete na familia, pois esta sente que o paciente estd em paz para enfrentar o
final de sua vida.

Ha, portanto, em todo esse processo, um sofrimento psiquico intenso do paciente e seja
da familia. Além do sofrimento psiquico, também compreendemos que ha um sofrimento
psicossocial, pois esse periodo apresenta para além do sofrimento e da dor da despedida os
desdobramentos que virdo apds a perda do familiar. Muitas vezes a pessoa doente ¢ o
responsavel pelo sustendo da familia, responde e decide pelo ntcleo familiar. Ao perder essa
pessoa, esse nucleo se vé desamparado, sem saber como deve encaminhar e resolver as questdes
cotidianas. O sofrimento trazido pela dor da perda do familiar intensifica-se com os
enfrentamentos e dificuldades.

Taverna e Souza (2014) recordam que estar vivo € sinal de que se pode morrer. O tema
da morte ¢ impactante, causa medo, intranquilidade por saber que podemos partir a qualquer
momento, mesmo sem que estejamos enfermos; basta estarmos vivos para sermos alcangados
pela morte que define o ponto final da nossa vida biolédgica.

Todavia, é necessario reafirmar a vida que acontece hoje, a do presente, e esse ¢ o papel
da equipe multidisciplinar em “cuidados paliativos”. O principio ¢ afirmar a vida e considerar
a morte como um processo normal, mas oferecer um sistema de suporte que possibilite ao
paciente viver tdo ativamente quanto possivel at¢ o momento da sua morte. Contudo, ¢
importante considerar que cada familia vivencia esse processo de forma diferenciada e muito
particular, assim como cada paciente.

Diante do exposto, relativamente ao luto, as familias apresentam caracteristicas de

enfrentamento diferentes; ¢ necessario, entao, compreender a importancia do apoio mutuo, da
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liberdade de comunicacdo entre todos, da expressdo de sentimentos de cada um e da resolugdo
construtiva das diferengas de opinides, requisitos importantes para que a familia se fortalega
para enfrentar situagoes de vida estressantes no luto. (Shapiro, 2001; Schuler, Zaider, & Kissane,
2012).

Quando a familia ndo consegue compreender todo esse processo, tende a manifestar
episodios de depressao, de estresse maior do que o de outras familias que vivenciam o luto, e
pode gerar situagdes de conflito e outros desdobramentos. E necessario e imprescindivel que
todos, pacientes e familiares, durante o periodo de internagao recebam apoio técnico médico e
emocional continuo e pleno acompanhamento pela equipe técnica e multidisciplinar. Nesse
sentido, consideramos fundamental que todo hospital possua uma equipe técnica
multidisciplinar de qualidade, a fim de que haja assisténcia devida a cada situagao de paciente
que se encontra em cuidados paliativos. No periodo pds-luto, a equipe do HUMAP busca
acompanhar a familia, orientando principalmente que, quando necessario, ela busque entrar em
contato com a Rede do SUS para o suporte devido.

Consideramos que esse servi¢o ainda necessita melhorar e aprimorar as formas de
acompanhamento, contato e acolhida, pois esse ¢ um apoio essencial para a familia que sofre

com a perda de alguém querido.
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4 ATUACAO DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE NOS CUIDADOS
PALIATIVOS
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Como ja explicitado anteriormente, o desenvolvimento de tecnologias trouxe grandes
avangos a saude de toda a populagdo, porém, ainda ndo foi possivel vencer algumas doencgas
para as quais, muitas vezes, ndo ha cura. Também ndo se conseguiu — se conseguira - avangar
em relacdo a finitude da vida, pelo elementar fato de que nosso corpo tem um tempo de duragao.
Todavia, os avangos na area da satide tém permitido prolongar a vida e os cuidados paliativos
fazem parte dessas significativas melhorias, principalmente com relagao a finitude da vida.

A Politica Nacional de Cuidados Paliativos — PNCP (2023) tem como objetivo ampliar
e qualificar o cuidado e o acesso a Atencao Especializada em Saude - AES para pacientes e
familias que enfrentam doengas que ameagam a vida. Tem, portanto, como marco de trabalho,
a tarefa de prevenir e aliviar o sofrimento da dor e outros problemas de saude; para tanto, sugere
a formacao de equipes multiprofissionais, a informagao, qualificacdo e educacdo em cuidados
paliativos, e a garantia de acesso a medicamentos e insumos necessarios, que garantam ao
paciente com doenga grave melhorar a qualidade de vida, e a humanizagdo dos servigos de
saude.

De acordo com o Art. 5° da PNCP, “as ac¢des e os servigos assistenciais de cuidados
paliativos deverdo ser ofertados em todos os pontos de atencao da RAS, para todas as pessoas
que tenham indicac¢ao, o mais precocemente possivel”. Conforme ja referido neste estudo, as
equipes assistenciais dos pontos de atencdo da Rede de Atengdo a Saude devem contar com o
apoio de Equipes Matriciais de Cuidados Paliativos - EMCP e de Equipes Assistenciais de
Cuidados Paliativos — EACP.

Assim, ressaltamos a importancia das equipes multiprofissionais de Cuidados Paliativos
e salientamos que entre as diretrizes da PNCP expressas no Art. 3° encontram-se os pontos de
Rede de Atengdo a Satide — RAS. Destacamos aqui alguns, conquanto consideremos todos
importantes: ser um trabalho pautado em valores como a equidade, integralidade, qualidade
assistencial e humaniza¢do no atendimento, regulacdo assistencial transparente; basear-se em
diretrizes clinicas e estratificacdo para prioridade no alivio do sofrimento, de fomento a
coordenag¢do do cuidado e a continuidade assistencial por meio de planejamento dos fluxos
assistenciais oferecidos em servigos de cuidados paliativos; fomentar o autocuidado apoiado e
a preven¢ao de doengas, bem como ao diagnostico precoce e ao tratamento que pode reverter a
doenca; estimular praticas de gestao e processos de trabalho que assegurem a inser¢ao das acdes
de cuidado paliativo em toda a RAS; estimular a elaboracdo de um conjunto de medidas e

recursos sociofamiliares que preservem ao maximo a autonomia da pessoa em seu modo de
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viver; estimular a adogdo de estratégias de educacdo em cuidados paliativos; de incentivo e
apoio ao desenvolvimento de comunidades compassivas!!, reforcando o papel de articuladoras
no territorio; de reconhecimento e respeito as diversidades socioculturais e aos diversos modos
de vida, promovendo o enfrentamento do racismo estrutural, da aporofobia e do capacitismo.
(PNCP, 2023)

Cuidados Paliativos, conforme ja reportado neste estudo, sdo cuidados oferecidos
quando nao existe possibilidade de cura, portanto, sdo cuidados de final de vida oferecidos por
meio de uma equipe multidisciplinar preparada para o atendimento e suporte técnico. Todavia,
destacamos que a atencdo do hospital a um paciente em finitude de vida deve iniciar nas
unidades base de atendimento a satde, nos ambulatérios e hospitais, tendo em vista que se trata
de um compromisso de todos os profissionais da satude, ainda que todo o hospital deva possuir
uma equipe multidisciplinar preparada e habilitada para o trabalho com os Cuidados Paliativos.

Essa pratica, entdo, deve ser realizada com profissionalismo e dedicagdo; quem cuida ¢
um ser humano, um profissional que lida com a dor do outro. Muitas vezes um paciente em
estagio terminal pode permanecer por um longo periodo hospitalizado, desse modo os
profissionais constroem vinculos afetivos e presenciam constantemente situacdes de dor e
sofrimento. (Kovacs, 2014).

Espindola et a.l (2018, p. 4) afirmam que as familias s3o incluidas nos cuidados
paliativos, na medida em que as equipes buscam adapta-las as situagdes relacionadas ao
adoecimento e a terminalidade, para que também possam dar o adequado suporte aos seus
doentes. Os cuidados paliativos t€ém ainda o objetivo de propiciar recursos emocionais para
lidar com possiveis crises decorrentes da doenca e da finitude e, por fim, para enfrentar o
periodo de luto. Assim sendo, a tarefa das equipes de satde deveria ser, também, a de
estabelecer vinculos adequados com os doentes e sua familia por meio da comunicagao honesta,
efetiva e afetiva.

Quanto aos cuidados que as equipes de satde devem dispensar aos familiares de
pacientes sob cuidados paliativos, considera-se importante a relagdo que permita franca
comunicacdo e auxilie a enfrentar a morte. Alguns profissionais sabem que devem
orientar quanto as praticas prescritivas relacionadas ao 6timo controle da dor e outros
sintomas do paciente, a oferta de suporte existencial, a boa comunicagao com a familia
€ sua preparagao para a morte € o luto, e a permissdo para que participe do momento
final do moribundo. (Espindola et al., 2018, p. 5).

11 As comunidades compassivas sdo iniciativas de cunho voluntario e comunitario destinadas a apoiar pessoas com
doengas que ameacam a continuidade da vida e seus familiares, ampliando o acesso aos cuidados paliativos.
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O trabalho profissional da equipe, além de dar atengdo a doenga e as repercussoes fisicas
para o paciente, deve buscar propiciar condigdes de escuta e suporte psicossocial para familia
e paciente. Desse modo, receber atendimento da equipe multidisciplinar, qualificada e
especializada €, de certa forma, para os pacientes e familiares, ter melhores condig¢des de lidar
com suas dores e sofrimentos psiquicos e fisicos.

A atuag@o multiprofissional se fundamenta na compreensao de que o doente se encontra
em sofrimento fisico, mas também em sofrimento psicossocial, de forma que cada profissional
atua de acordo com o conhecimento adquirido em sua formagao, contudo, o objetivo ¢ sempre
comum e consiste em garantir que necessidades distintas do paciente e da familia sejam
reconhecidas e atendidas através da articulacao das acoes de diferentes naturezas.

Aos profissionais da atengdo aos cuidados paliativos, exige-se capacidade técnica e
consideragdo aos principios éticos, de justica, definidos por meio da equidade e do respeito aos
direitos de todos os individuos, buscando promover o bem comum e garantir a igualdade de
tratamento. Zelar pela individualidade dos pacientes ¢ saber que cada um deles ¢ unico,
insubstituivel, principalmente para os familiares; esse zelo se estende ao luto. (PNCP, 2023)

Assim, € necessario entender a historia de cada paciente, conhecer a doenca que tem e
a relacdo com a familia e/ou acompanhante. Muitas vezes o paciente ndo tem mais condigdes
de se manifestar ou expressar sua vontade, entdo, ¢ a familia que o representa e defende as
vontades e desejos dele, para que sua autonomia seja respeitada. Cabe, assim, aos profissionais
da equipe conhecer, compreender e apreender a fala desse representante, para elaborar o plano
de cuidado que observe as particularidades e necessidades do paciente, incluindo o
acompanhamento ao luto. (PNCP, 2023)

O profissional dos cuidados paliativos ¢ um profissional diferenciado, preparado para o
acompanhamento aos pacientes em finitude de vida e para lidar com o sofrimento desse
momento. Trata-se de um profissional habilitado, com olhar e atendimento humanizados. Deve
saber se relacionar com os pacientes e familiares, oferecendo conhecimento e esclarecimento
sobre as questdes que permeiam a doenca. Empatia, compaixdo, compreensao, paciéncia e
disponibilidade para ouvir pacientes e familiares devem ser virtudes inerentes a esse
profissional, que, entretanto, também ¢ humano e sofre com as histdrias dos pacientes. (ANCP,
2012)

Com relagdo ao trabalho de intervenc¢do realizado por psicologos e assistentes sociais
aos familiares de pacientes em cuidados paliativos, devem ser evitados os formatos prescritivos,
antes devem ser de escuta e de compreensdo. Nesse sentido, os momentos que antecedem o

final da vida exigem, dos profissionais, uma escuta adequada e acolhedora, de compreensao e
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respeito. Além disso, a comunicagdo deve ser direta e honesta de modo a romper o siléncio
entre equipe, paciente e familia, tendo em vista que muitas vezes, diante da gravidade da doenca
e do prognostico, ocultam-se verdades e informagdes. (Espindola et al., 2018).

Uma vez que a comunicagao ¢ um elemento fundamental na relagdo humana, nos
cuidados paliativos nao poderia ser diferente. Para uma boa comunicagao entre os membros da
equipe, paciente e familiar, seja ela verbal ou ndo verbal, o emprego adequado de técnicas e
estratégias de comunicagdo interpessoal pelos profissionais de satide permite ao paciente
compartilhar seus medos, diividas, anseios e sofrimentos. (ANCP, 2012).

E importante destacar que a comunicagio deve ser clara, transparente verdadeira, mas
carregada de respeito e compassividade, para que a esperanca nao seja tirada. Ha ainda que
denotar solidariedade e certa afetividade; na medida certa, abragos contribuem como estratégias
de apoio na pratica emocional. (Furtado & Leite, 2017).

Sendo assim, comunica¢do e informagdo constituem parte fundamental do atendimento
aos pacientes e familiares. Cada familia é tinica e o paciente € o “amor de alguém”, tem sua
crenga, religido, formas proprias de se expressar, sua historia, nesse sentido a equipe deve
manter postura profissional, um dos principios fundamentais dos cuidados paliativos.

As historias de pacientes que vivenciam o final de sua vida, conforme relatadas por
familiares, revelam boas vivéncias, bons acontecimentos, mas também desvendam desavencas,
injusticas sofridas, sonhos ndo realizados, violéncias, além de sofrimentos no periodo de
internagdo e avango da doenga.

O atendimento por meio dos cuidados paliativos deve se estender ao periodo pods luto
por meio do contato com a familia do paciente que veio a dbito, com o objetivo de se solidarizar
com a dor psicossocial da familia.

Reiteramos que a atuagdo dos profissionais de psicologia e de servigo social ¢ de suma
relevancia, pois a familia tem o direito de receber todas as informagdes que promovem a
compreensdo da situagdo. Quando isso ndo acontece, ocorre maior isolamento do paciente, o
que leva a maior sofrimento dos parentes mais préximos. Espindola et al. (2018, p. 5) reforcam
que alguns familiares acompanhantes de pessoas internadas se sentem “invisiveis”, uma vez
que o trabalho das equipes de satde e a atengdo de parentes e amigos giram em torno desses
pacientes. Portanto, torna-se ainda mais necessario oferecer suporte a esses individuos
cuidadores, nesse contexto, para minimizar potenciais efeitos estressantes.

Genezini (2012) descreve que na assisténcia ao luto é importante que os profissionais
tenham conhecimento sobre as questdes psicossociais que permeiam esse estado e reagoes

provocadas por ele, pois o evento causa mudancas de comportamento. Os familiares terdao
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vivenciado tempos dificeis de acompanhamento ao paciente, muitas vezes de longos periodos
de internagao e, ainda, a realizacao de todos os procedimentos (medicamentos, exames € outros
procedimentos) que terdo gerado sofrimento frente as perdas relacionadas ao ente querido, bem
como suas proprias perdas.

Diante da dificuldade que os profissionais enfrentam ao lidarem com a morte ¢ o luto, ¢
importante que lhes sejam oferecidos programas de capacitacdo permanente relacionados as
dimensdes da vida, a fim de que se fortalegam para proporcionar ao paciente e familia uma
assisténcia que lhe faga sentido. O despreparo desse profissional pode acarretar prejuizo em
relagdo a externarem sentimentos, pensamentos, preferéncias, pendéncias no momento da morte
e luto. (Franco et al., 2020).

A equipe de satude e os demais seres humanos precisam entender o processo de morte e
luto, desenvolver principalmente a capacidade de "estar ao lado do doente, quando a morte for
inevitavel". A equipe em geral precisa se preocupar com a autonomia, respeito € com a
dignidade do paciente. (Franco, 2014; Gelleis, Neimeyser, 2006).

A equipe NEPAE - Cuidados Paliativos do Hospital Universitdrio Maria Aparecida
Pedrossian vem, aos poucos, fortalecendo-se como equipe profissional por meio de
capacitacoes, atualizacdes e outras formacdes. Em sua rotina didria precisa evidenciar os
principios dos cuidados paliativos, visando respeitar desejos e vontades, suprindo necessidades,
integrando familia no contexto do cuidado, realidade ainda pouco alcancada em nossa pratica
do Hospital Universitario. Além disso, vem procurando desenvolver um trabalho efetivo nas
enfermarias e outros setores, visando a publicizagao da Politica de Cuidados Paliativos com os
académicos, residentes, atividade que conclui estagio com produgao académica e publicagdes,
além da experiéncia na pratica de cuidados paliativos em sua formacao.

Desse modo, entendemos que a equipe multidisciplinar no cuidado paliativo deve estar
atenta aos principios da Bioética '>. O compromisso ético-politico de uma equipe de
profissionais de saude que envolve a valorizag¢do dos direitos humanos, a promogao da saude e
a busca por um ambiente de trabalho ético.

Alguns exemplos de compromissos éticos e politicos de profissionais de saude sdo:
respeito a vida, a dignidade, promovendo a satde de forma integral. E preciso manter sigilo
sobre as informagdes dos pacientes, denunciar erros técnicos e praticas antiéticas, se interessar

por temas que qualificam a sua pratica profissional, para que possa desenvolver com dedicacao,

12 A bioética ¢ um campo de estudo que aborda dilemas éticos e conflitos morais na saude. Os principios da bioética
sdo: Beneficéncia, Ndo-maleficéncia, Autonomia e Justica. (Beauchamp & Childress, 2019).
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cuidado, sendo solidarios, colaborativos com os colegas e ndo ser coniventes a pratica de erros
profissionais para obter vantagem (Beauchamp & Childess, 2019).

O sofrimento fisico pode ser sanado ou amenizado pelos fA&rmacos ou aparelhos de alta
tecnologia, porém esses recursos nao suprem todas as necessidades dos pacientes que precisam
ser amparados, confortados, compreendidos, escutados pelos profissionais de saude que deles
cuidam. A escuta atenta e reflexiva ¢ um dos instrumentos dos profissionais que atuam em
cuidados paliativos que envolve boa disposicao, compaix@o, humildade, respeito e empatia,
pois os pacientes que estdo no final da vida vivem em condigdes de fragilidade em todos os
sentidos. Nesse contexto esta envolvida a comunicagdo, que demanda aos profissionais da satide
aprimoramento de suas habilidades, pois precisam saber ndo apenas o qué, mas quando € como
falar, ou mesmo trocar as palavras por um toque afetivo, ou, ainda, parar e ouvir o paciente, a
fim de se aproximar e atender melhor as reais necessidades do paciente. (ANCP, 2012)

Portanto, o compromisso com o paciente deve ser colocado em primeiro plano, ou seja,
mais que um compromisso de simplesmente atender precisa haver um compromisso ético-
politico, que significa responsabilidade em forma de comprometimento com principios éticos
e politicos, na pratica cotidiana. Nesse sentido, ¢ importante que médicos, enfermeiros,
psicologos, assistentes sociais € outros possuam um olhar humanizado e ao mesmo tempo
busquem defender os direitos da pessoa em final de vida e, desse modo, garantam a justica
social, equidade e humanidade em suas praticas de intervengao.

Na pratica didria de muitos profissionais de saude, a rotina, os plantdes e o trabalho em
mais de um local podem ser fatores que interferem na qualidade do atendimento ao paciente em
final de vida e a familia dele. Porém, ndo podem ser perdidos de vista os principais
compromissos éticos que norteiam e direcionam a politica de satde no trato com o paciente.

Apesar dos avangos alcangados com a criacdo da PNCP e a maior sensibilizacdo sobre
a importancia desses cuidados, ainda existem desafios substanciais para que sejam efetivamente
eficazes. Sdo notaveis algumas lacunas na formacdo de profissionais de saude, os quais sdo
preparados para modelos curativos fragmentados, o que dificulta a abordagem integral,
necessaria para atender o paciente em fase terminal (Salman et al., 2024)

Existem outras questdes importantes que merecem destaque: 1) hoje a ndo inclusdo de
conteudos sobre cuidados paliativos nos curriculos académicos denotam uma deficiéncia na
formagao dos profissionais de satde e, € necessario que essa questdo seja revista e inserida nos
curriculos estudantis do ensino superior; 2) a deficiéncia de servigos especializados fora dos
grandes centros urbanos causa o aceleramento de mortes em locais mais afastados dos grandes

hospitais; 3) resisténcia entre profissionais da saude em relacdo ao tema da morte e do fim da
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vida, pois muitos evitam tratar dessas questdes ou se aproximar dessa tematica, muitas vezes
por nao saber lidar com a questao da morte; 4) falta de investimentos substanciais em educacao
e capacita¢do de profissionais especificos em cuidados paliativos, assim como a expansdo de
servicos especializados, principalmente em pequenos hospitais localizados distantes dos
centros urbanos, bem como a falta de integracdo dos cuidados paliativos nas Redes, por meio
de equipes multiprofissionais e de ESF, o que constitui uma estratégia essencial para superar
dificuldades de acesso e garantir uma assisténcia de qualidade. (Barros & Victor, 2021).
Contraditoriamente, por fim, consideramos que grandes passos ja foram dados em prol
da aten¢do aos cuidados paliativos, mas ainda ¢ preciso avangar, considerando que a politica
ainda nao esta efetivada em todos os locais do Brasil. Avangar nessa politica publica ¢ essencial
para que mais pessoas possam ter atendimento de exceléncia e prioritdrio nos hospitais

brasileiros.
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Ao finalizarmos este trabalho ¢ importante considerar que a pratica profissional tem nos
levado a refletir em cada historia relatada, nas expressdes de sofrimentos que exprimiam
diversos campos e momentos no processo de vida dos pacientes e familiares, assim como a
necessidade de ampliar conhecimento e poder contribuir de alguma forma enquanto processos
profissionais direcionados aos pacientes em situacao de cuidados paliativos.

Para a consecug¢do da pesquisa, foi fundamental sistematizar minha pratica profissional
como assistente social no acompanhamento aos pacientes e familias do HUMAP e na condi¢ao
de membro de uma equipe de cuidados paliativos a partir da escuta e da observacao na rotina
profissional de atendimento a esses pacientes.

O primeiro ponto que nos proporcionou pensar com mais clareza foi a questdo da
finitude de vida. Embora procuremos nao nos lembrar de nossa finitude, sabemos que essa ¢
uma condicdo humana. Nesse sentido, a reflexdo sobre a finitude da vida nos impulsiona a
pensar sobre o que realmente importa em nossa vida e a buscarmos significado e proposito para
ela.

Da mesma forma, a condigdo de paciente que se encontra em cuidados paliativos, por
certo faz com que tanto o paciente quanto os familiares reflitam sobre suas vidas, seus valores,
seus sentimentos e dores. Com a iminéncia de sua morte, o paciente em cuidados paliativos
vivencia situacdes que vao do enfrentamento da doenga a ansiedade diante dessa condi¢ao em
momento real.

Os momentos vivenciados, ao observar as familias e pacientes em cuidados paliativos,
possibilitaram que compreendéssemos suas historias e se tornassem oportunidades singulares
para entender seus sofrimentos e experiéncias; nesse sentido elas t€m muito a nos dizer. Desse
modo, a pesquisa nos mostrou que a dor psicossocial de pacientes em finitude de vida ¢
composta por muitas facetas. Essa dor abrange os aspectos dolorosos do impacto da doenca
sobre o corpo que se degenera rapidamente e interferem nas condigdes fisicas e mentais da
pessoa, demonstrando o quanto o corpo fisico ¢ fragil diante de doengas cronicas em estagio
incuravel. E importante, nesse sentido, que a equipe multidisciplinar de trabalho com pacientes
paliativos esteja atenta aos historicos e particularidades de vida do doente, tendo em vista a
idade, o diagnoéstico, suas comorbidades e as medicagdes e tratamento a que se encontra
submetido.

Por sua vez, consideramos que a dor psicossocial de pacientes em cuidados paliativos
também impactam fortemente a saide mental, uma vez que interferem profundamente no estado
emocional do doente e provocam sentimentos como o medo de morrer, a negagao da doenga, a

raiva, a tristeza que se transforma diariamente em lances depressivos, estados de muita
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ansiedade, sentimentos que acabam acelerando os avangos da doenga. Por outro lado, vemos
que cada pessoa enfrenta esse momento de modo muito particular, dependendo de como vive a
vida, de como enfrenta os momentos mais dificeis e da sua relagdo com a familia.

Essa relagao com a familia ¢ sempre um grande desafio nesse momento; quando ela
existe e € positiva, o amor e afeto colaboram para o conforto e seguranca do doente. Por outro
lado, quando as relagdes sdo tumultuadas ou nao se tem a quem recorrer, o doente se vé sozinho
com sua dor.

Também aqui € importante considerar que tanto para o doente quanto para a familia o
periodo de doenga, sobretudo aquela que leva ao fim da vida, é efetivamente muito dificil, no
qual barganhas, aceitacdes, culpas e preocupagdes, conflitos familiares vem a tona. Nesse
sentido, importa destacar que o nivel de escolaridade, vinculos familiares, locais de moradia e
emprego, profissdo, composicao familiar e rede de suporte social t€ém grande infléncia nas
relagdes sociofamiliares e sentimentos, tanto do doente quanto de sua familia.

A dor emocional sempre se atrela ao sofrimento psicossocial; familia e doente
ressignificam magoas, medos e culpas, criam ou ndo mecanismos de enfrentamento e aceitagao
da morte. Muitas sdo as familias que atribuem ao divino o poder sobre a vida e seus designios,
procurando explicacdes para ressignificar o sofrimento da eminéncia da perda de seu ente
querido. Tendo em vista que a dor emocional se atrela ao sofrimento psicossocial, a biografia,
o sentido da vida, a dindmica familiar, as formas de enfrentamento sdo sempre elementos
importantes para serem considerados. O sofrimento/dor emocional de doente e de familiares
muitas das vezes provoca cansago, ndusea, depressao, ansiedade, confusao, insonia, entre outros
aspectos que se intensificam com o avanc¢o da doenca e da impossibilidade de cura, da
impoténcia frente a iminéncia da morte.

Mas devemos ainda considerar que a dor psicossocial alcanga outros aspectos da vida
cotidiana, tanto para o doente quanto para a familia, como a organiza¢do de testamentos, as
questdes financeiras, principalmente quando o doente ¢ o provedor. Mencionemos, ainda, as
providéncias de funeral/atestado, a necessidade de ser cuidado por alguém, de amparar o
cuidador/familia, a defini¢do do local de 6bito; o cuidado com o doente ¢ uma questdo
importante que desalinha o cotidiano familiar, dificulta a vida e impacta todos os familiares em
maior ou menor grau.

O sofrimento psicossocial também envolve crengas, habitos de vida e praticas, tanto do
doente quanto da familia; a crenga e a fé, comprovadamente, em certos momentos, transcendem
os limites da medicina, quando nao existem explicagdes para repentinas melhoras ou pioras.

Assim, a religiosidade ¢ sempre uma elemento importante a se considerar nos testemunhos e
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nas proprias histérias de vida das familias e doentes, que mantém esperangas de melhora e de
cura. Nao deixa de ser um suporte relevante nesse momento dificil.

Por fim, consideramos que a vida ¢ finita em si mesma, mas o amor e o afeto
permanecem. A vida ¢ feita de ciclos, de inicio, meio e fim; somos vida e, a0 mesmo tempo,
somos finitude. Somos alegria, amor, afeto e, a0 mesmo tempo, somos tristeza, angustia e vazio,
somos seres contraditorios em nds mesmos, na vida cotidiana e no decorrer dela.

Consideramos, portanto, a importancia de, enquanto profissionais, abragarmos esse
momento como muito significante, respeitando e compreendendo a dor/sofrimento psicossocial
de cada doente/paciente, sempre identificando que cada historia de vida ¢ espetacular a partir
da propria dinamica e dialética contraditoria da vida humana. Entendemos que essa dialética
encontra-se na totalidade da vida social, mas se expressa em suas contradi¢coes € mediagdes na

vida, nossa propria historia singular e na humanidade.
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