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APRESENTACAO

Constata-se que a interdisciplinaridade profissional reflete diretamente no
avanco e melhoria de atendimento na populacéo. Dentro do campo interdisciplinar,
encontramos o setor saude, este que é composto por diversos profissionais que
trabalham arduamente para a melhoria dos servigcos de saude, contribuindo na pratica
clinica e cientifica.

Acredita-se que registrar e divulgar o modo de trabalho, o conhecimento
cientifico e relatar experiéncias sao estratégias para o aprimoramento do avanco da
humanidade.

Sendo assim, nesta coletanea “Atencéo Interdisciplinar em Saude’, o leitor tera a
oportunidade de encontrar trabalhos de pesquisa de carater nacional e internacionais
sobre saude, produzidos em lingua portuguesa, inglesa e espanhola, divididos em
quatro volumes.

Destaca-se que o volume | e Il tem-se predominantemente pesquisas de revisao
de bibliogréfica, literatura, integrativa, sistematica e estudo de caso. Ja o volume llI
e IV, encontra-se pesquisas com diferentes desenhos de estudo. Todos os artigos
trazem uma ampla visdo de diferentes assuntos que transversalizam a saude.

Acredita-se que o leitor apds a leitura desta coletédnea estara preparado para
lidar com a diversidade de barreiras técnicos/cientifico no setor saude. Por fim,
convido ao leitor a realizar uma excelente leitura e uma reflexdo sobre as tematicas
apresentadas, AbraSUS!

Samuel Miranda Mattos
Kellen Alves Freire
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CAPITULO 15

O DESAFIO DA HUMANIZACAO DO CUIDADO
COM PACIENTES EM PROCESSO DE FINITUDE: A
PERCEPCAO DO CUIDADOR FAMILIAR

Lorrany de Cassia de Souza e Silva
Universidade Federal do Para — UFPA, Servico
Social, Belém — PA.

Marisa Elenice Silva Lima
Universidade Federal do Para — UFPA, Servico
Social, Belém — PA.

RESUMO: O presente estudo identificou,
através do discurso dos cuidadores de pacientes
internados em uma Clinica de Cuidados
Paliativos de um Hospital de referéncia em
Oncologia, Beléem — PA, se a humanizacao
do cuidado neste local encontra-se de acordo
com o estabelecido pela Politica Nacional
de Humanizacdo — PNH. Constitui-se em um
estudo exploratorio de metodologia qualitativa.
Foram realizadas entrevistas semiestruturadas,
gravadas e transcritas, analisadas com base
na analise de conteudo, proposta por Bardin.
A pesquisa traz como discussao, através das
categorias, a importancia do atendimento diario
da equipe multiprofissional, mesmo diante da
falta de preparo de alguns profissionais, e do
acolhimento realizado por eles; o entendimento
do conceito de humanizagcédo e, dentro disso,
se 0 espaco é considera humanizado ou nao,
destacando o que precisa ser melhorado e
sobre o respeito a autonomia do paciente,
comprovando que ainda existem grandes
falhas, de acordo com o olhar do cuidador.
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PALAVRAS-CHAVE: Humanizagéo do cuidado.
Cuidados Paliativos. Equipe multiprofissional.

THE CHALLENGE OF HUMANIZATION
OF CARE FOR FINITUDE PATIENTS: THE
PERCEPTION OF FAMILY CAREERS

ABSTRACT: The present study identified,
through the discourse of the caregivers of
patients hospitalized in a Palliative Care Clinic
of a Hospital of reference in Oncology, Belém -
PA, if the humanization of the care in this place
is in accordance with the established by the
National Policy of Humanization - PNH. It is an
exploratory study of qualitative methodology.
Semi-structured, transcribed
interviews were carried out, analyzed based

recorded and

on the content analysis, proposed by Bardin.
The research brings as a discussion, through
the categories, the importance of the daily
attendance of the multiprofessional team, even
in the face of the lack of preparation of some
professionals, and the reception performed
by them; the understanding of the concept of
humanization and, within that, whether space is
considered humanized or not, highlighting what
needs to be improved and respect for patient
autonomy, proving that there are still major
flaws, according to the caregiver's gaze.
KEYWORDS: Humanization of care. Palliative
care. Multiprofessional team.
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11 INTRODUCAO

Este artigo apresenta uma discusséo sobre o processo de humanizacdo em
cuidados paliativos, correspondendo a uma nova perspectiva de trabalho, baseada
na solidariedade, sensibilidade, amor e respeito, tendo como objetivo identificar,
através do discurso dos cuidadores de pacientes internados em uma Clinica de
Cuidados Paliativos de um Hospital de referéncia em Oncologia, Belém — PA, se a
humanizagao do cuidado neste local encontra-se de acordo com o estabelecido pela
Politica Nacional de Humanizagédo — PNH.

Os cuidados paliativos sdo uma abordagem que objetiva a melhoria na qualidade
de vida do paciente e seus familiares diante de uma doenca que ameaca a vida,
através da prevencéao e alivio de sofrimento, por meio da identificacdo precoce e
avaliagcdo impecavel, tratamento de dor e outros problemas fisicos, psicoldgicos e
espirituais (OMS, 2002).

Entre seus principios estd a abordagem multiprofissional, a qual se torna
importante, uma vez que os problemas do paciente e familia envolvem multiplos
aspectos, sendo relevante observa-los sob diferentes 6ticas, com o intuito de se
alcancar um cuidado uniforme, através de estabelecimento e metas em comum,
objetivando promover o cuidado integral e humanizado juntamente com a dignidade
no processo de finitude (ANDRADE, 2015).

Porém, atualmente, ainda se nota, na pratica, a falta de preparo dos profissionais
em lidar com pacientes em processo de finitude, onde muitos acabam por recorrer
a racionalizacao, através de um agir mecanico. Deste modo, a humanizacdo se
torna um processo amplo, demorado e complexo, ao qual se oferecem resisténcias,
pois envolve mudancas de comportamento, que sempre despertam inseguranca
(MARTINS, 2001).

Porisso, surge a necessidade de politicas e programas voltados a humanizacéo,
deste modo, a Politica Nacional de Humanizac¢ao — PNH, criada em 2003, representa
uma importante contribuicdo para avancar no debate acerca da importancia do
investimento em politicas, praticas e servigos de saude.

Portanto, falar sobre humanizacdo & uma tarefa ardua, mas que se faz
necessaria, por isso a importancia deste estudo, uma vez que pressupde considerar
aindividualidade, o respeito, a dignidade e a empatia ao ser, destacando-se, também,
a presenca solidaria do profissional, sendo sensivel a situacdo do outro, tentando
estabelecer sempre uma relacao de confianca com o paciente e/ou familiar (PESSINI;
BERTACHINI, 2014).

2| METODOLOGIA

Estudo de carater exploratério, com abordagem qualitativa, caracterizada
pelo fato de o problema ser delimitado aos poucos, de o pesquisador ser tido como
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participante do conhecimento que esta sendo produzido na relagdo com o sujeito
(CHIZOTII, 1991 apud ESSLINGER, 2014).

Os participantes da pesquisa constituiram-se de 10 cuidadores de pacientes
internados na Clinica de Cuidados Paliativos Oncoldgicos de um hospital de referéncia
em Belém - PA, de ambos os sexos. Os critérios de inclusao foram: ser maior de 18
anos; ser o cuidador principal do paciente; e ser cuidador de pacientes internados h3,
pelo menos, uma semana na clinica, para uma melhor analise sobre o atendimento
da equipe multiprofissional junto ao paciente e/ou familiar.

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas, com roteiro elaborado pela
propria pesquisadora. A coleta de dados ocorreu no periodo de Junho a Agosto de
2016, acontecendo nas préprias enfermarias da clinica. Diante da autorizagdo dos
participantes, as entrevistas foram gravadas, pela propria pesquisadora, a fim de
facilitar as transcri¢cdes, contribuindo para uma analise dos dados mais eficaz.

Utilizou-se a técnica de analise de contetdo de Bardin. Diante disso, no primeiro
momento foram organizadas as entrevistas, depois de transcritas, fazendo uma leitura
geral de todos os dados coletados para uma maior aproximagao e conhecimento do
que foi relatado pelos cuidadores.

Posteriormente, ocorreu o recorte das falas, possibilitando destacar as palavras-
chaves, ou seja, palavras que mais se repetiam nos discursos, facilitando a construcao
das principais categorias ressaltadas no estudo e, apés a categorizagao, foi realizada
a analise e tratamento dos resultados, embasando-se em autores que tratam dos
temas discutidos, permitindo a inferéncia e interpretacéo dos resultados.

Por se tratar de um estudo com seres humanos, a pesquisa foi submetida e
aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Ophir Loyola/HOL. Os
participantes foram convidados a participar da pesquisa mediante esclarecimentos
dos objetivos e seu consentimento definido pela Comissédo Nacional de Etica em
Pesquisa (CONEP), que define a pesquisa com seres humanos, conforme a resolugao
466/2012. Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, assegurando a privacidade dos mesmos e garantindo o sigilo dos dados.

31 RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos 10 participantes, trés eram do sexo masculino e sete do sexo feminino, com
idade entre 20 a 50 anos. Levando em consideracéo os aspectos mais discutidos
pelos cuidadores entrevistados, tem-se 04 categorias, a seguir:

O atendimento diario da equipe multiprofissional

O trabalho em cuidados paliativos é integrado e multidisciplinar, realizado por
uma equipe composta por diferentes profissionais. Sé assim, através de um trabalho
em equipe, o cuidado se torna holistico e total, abrangendo todas as dimensdes vividas
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pelo paciente: fisica, social, psicolégica, espiritual, entre outras. Destaca-se, entéo a
importancia do atendimento diario dessa equipe junto ao paciente e/ou familiar.

Essa importancia do trabalho em equipe, no sentido de partilhar conhecimentos
préprios de cada especificidade profissional fica clara nas falas dos participantes, ao
analisarem como se da tal atendimento diariamente:

[..] esse atendimento, ta sendo muito importante, ndo sé pra mim, mas
principalmente pro meu pai, pra familia toda, porque através dessa equipe eu tive
orientacdo... (Entrevistado P0O1).

A equipe se dedica, a gente vé isso, né, passam visita todos os dias, sai um, vem
outro. E bom, né?! (Entrevistado P02).

A partir desse atendimento, os profissionais da equipe sdo comparados
com “anjos”, com pessoas do bem, colocados no caminho daquele paciente para
proporcionar mais conforto e menos dor:

Eu acho bom, acho eficaz (o atendimento). Eles s&o tipo anjos que cairam na vida da
minha mae, e na nossa também, né. Acho que ta no caminho certo... (Entrevistado
P03).

Sé&o anjos, eles... séo anjos, do bem... (Entrevistado P04).

E direito de todos ter o melhor atendimento possivel; € direito de todos cuidar
e ser cuidado integralmente, tornando-se relevante a valorizagao do paciente e de
sua familia, através de uma atitude profissional que supere sua habilidade técnica
e o conhecimento cientifico, predominando sua forma de agir como pessoa, sendo
sensivel e solidario a dor do outro (PESSINI; BERTACHINI, 2014). Dessa maneira,
um outro aspecto evidente relacionado ao atendimento da equipe multiprofissional &
a preocupacado nao somente com o paciente, mas também com a familia, com quem
esta cuidando:

Elasfazemissonédo so pensandonaequipe, mas se preocupamnio sé como doente,
mas com a gente, familiar. Isso € importante. Importante mesmo (Entrevistado PO1).

Porque eles tratam bem ela, tratam bem a gente, e se importam com a gente
(Entrevistado P03).

A ideia de uma abordagem multidisciplinar € muito importante para os cuidados
paliativos, pois demonstra que nenhuma pessoa tem todas as respostas corretas para
o enfrentamento de uma determinada situacéo, destacando a significancia do trabalho
coletivo, permitindo a sinergia de habilidades para assegurar o melhor cuidado, bem
como um olhar para os problemas do paciente ou da familia, ndo somente sob uma
unica perspectiva (PESSINI; BERTACHINI, 2014).

Em contrapartida, em algumas falas dos participantes, néo tao recorrentes, mas
que se faz importante atentar-se pra tal fato, ficou evidente o estresse diario de alguns
profissionais, a impaciéncia, o que acaba interferindo na qualidade do atendimento ao
paciente e/ou familiar.
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Assim, tem dias que a gente vé que eles (os profissionais) estao estressados, acho
que é muito trabalho, né? (Entrevistado P08).

[...] a gente tem que ter um tratamento melhor, com paciéncia, sem tanto estresse,
até porque o psicoldgico ndo ta legal, a gente vem pra cé pra cuidar do paciente,
mas eles tem que ver que a gente deixou problemas dentro de casa, criancas,
mée. Querendo ou n&o a gente tem uma rotina, entdo quando a gente vem pra ca,
a gente ja vem abalado, né, entao nao é facil... ficar no hospital, o paciente também
néo gosta, porque nada que o conforto da gente, né (Entrevistado P0B6).

Os relatos corroboram com o que argumenta Kovacs (2010), ao dizer que o
profissional de saude, em seu cotidiano, lida com situacdes de sofrimento e dor,
tendo a morte como elemento constante e presente. Sua dificuldade para lidar com
problemas durante a convivéncia diaria junto a pacientes, familiares e colegas tem
contribuido para gerar situacdes de estresse de dificil resolugédo. O sentimento gerado
por estas situacdes, muitas vezes, se traduz em impoténcia, frustracédo e revolta.

O profissional de saude, em contato com diversos aspectos vividos pelos
pacientes e/ou familiares no momento que se aproxima a morte, tem conflitos sobre
como se posicionar diante do sofrimento e dor, que nem sempre pode aliviar, tendo
também que elaborar perdas de pacientes, principalmente daqueles com quem forma
vinculos mais intensos. Esse convivio com a dor, perda e morte traz a esse profissional
a vivéncia de seus processos internos, de sua fragilidade, sua vulnerabilidade, seus
medos, que nem sempre tem espaco de compartilhamento (KOVACS, 2008).

Portanto, dentro da perspectiva do cuidado em salde, especialmente em
cuidados paliativos, € fundamental que toda a equipe tenha a habilidade do cuidar,
a qual, s6 se adquire essa habilidade quando se cuida e, cada vez mais, esse
profissional ira descobrir novas maneiras de cuidar e, com certeza, esse despertar do
fazer sempre o melhor, promovera a competéncia desse profissional.

Acolher para humanizar

Acolher significa dar acolhida, admitir, aceitar, dar ouvidos, dar crédito a,
agasalhar, receber, atender, admitir (FERREIRA, 1975 apud MARANHO, 2015).
Além disso, o acolhimento com ato ou efeito de acolher, expressa, em suas varias
definicbes, uma ag¢do de aproximagao, um ‘estar com’ e um ‘estar perto de’, ou seja,
uma atitude de inclusao (BRASIL, 2010).

O acolhimento, segundo Trindade (2010), ndo € um local, nem um espaco, mas
uma postura ética; nao exige hora ou profissional, implica saberes, escutar angustias,
procurar soluciona-las, tomando para si a responsabilidade de abracgar o usuario em
resolubilidade. Diante do exposto, nota-se a presencga constante, nos relatos, do ato

de acolher.
E eu vejo, ndo vejo s isso, como também sinto 0 aconchego, o acolhimento, feito
por essa equipe, eles ‘tiram’ os meus medos, é sim (Entrevistado P0O1).
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Alguns profissionais escutam a gente, prestam atencdo nas nossas vontades. Isso
€ importante, muito importante. A gente se sente importante, acolhido. O sofrimento
€ muito grande, e os profissionais, a equipe, conseguem amenizar a nossa dor
(Entrevistado P08).

Diante disso, fica evidente que paciente e/ou familiares esperam, no minimo,
ser bem atendido, sendo acolhidos de forma humanizada e integral pela equipe
multiprofissional, e que se importe com seus problemas, com o intuito de tentar, ao
menos, esclarecer suas duvidas, compreender seus medos, angustias e incertezas,
dando-lhe apoio e atencao permanente.

Desta forma, o acolhimento, sendo considerado uma diretriz da PNH,
constitui-se em uma postura ética, implicando escuta das queixas dos usuarios
de saude, reconhecimento do seu protagonismo no processo de saude/doenca e
responsabilizacao pela resolugcéo, com ativacado de redes de compartilhamento de
saberes.

Nesse contexto, ha arelacao, também, do “cuidar como se fosse da familia” como
forma de se sentir acolhido, da questdo do apego, do sofrer junto com o paciente,
de tomar as dores para si. Aqui, observa-se o verdadeiro sentido de ser solidario,
aspecto importante nesse processo de humanizacéo do cuidado.

Como eu falei pra senhora, né, eles se importam tanto com a gente, como se fosse
da familia, como se eles tivessem dentro do problema. Eles chegam assim... “olha
ela ta com dor, vamos ver uma solu¢cao, um remédio”, déa alguma coisa pra ela, pra
aliviar. Acho interessante, sabe? Eles sdo seres humanos, né, talvez ja passaram, ja
sentiram isso. Até aquele profissional mais dificil de lidar, porque a gente sabe que
tem, né, tem sim. Mas eles tdo juntos no mesmo barco com a gente, eles sofrem
junto com a gente. Sofre, sofre com certeza (Entrevistado P03).

O diferencial da equipe de cuidados paliativos é a abordagem com paciente
e familia, priorizando a escuta e o acolhimento, atentando-se sempre as suas
necessidades, tendo como perspectiva que, atendé-los € preciso conhece-los. O
acolhimento, entdo, funciona como uma das bases para a humanizagao, a fim de
possibilitar resolutividade, vinculo e responsabilizagao entre trabalhadores de saude
e usuarios, contribuindo na democratiza¢ao e na melhoria da qualidade da assisténcia
prestada (BECK; MINUZI, 2008).

Portanto, o acolhimento, considerado como um processo a ser desenvolvido
antes, durante e ap6s o atendimento, deve ser realizado por todos os profissionais,
sendo que cada um desses contribuira positivamente para o desenvolvimento dessa
ferramenta assistencial e humanizada. O usuario que recebe assisténcia integral e
multiprofissional adequada € capaz de alcancar resolutividade e manter uma postura
autbnoma diante da promoc¢ao de sua saude (SCHIMITH, 2004 apud TRINDADE,
2010).
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Desvelando o significado de humanizacao

O termo “humanizacao” suscita no ambiente hospitalar diversos entendimentos
e, com eles, a multiplicidade do seu real significado. Diante disso, nota-se, um certo
desconhecimento do conceito de humanizacao pelos participantes: alguns referiram
nunca ter ouvido falar, e os que ouviram, ndo sabiam, ou ndo conseguiram, explicar o
que seria. Contudo, pelas falas, fica evidente que, automaticamente, os participantes
direcionavam o conceito para o sentido de ter humanidade, de cuidar com amor, de
ser humilde.

Olha, eu ndo tenho conhecimento, né”? Nao sei muito bem, mas acho que ta ligado
a humanidade, é? (Entrevistado P01).

Mais ou menos. [...] ndo sei explicar direito, mas acho que é cuidar com amor
(Entrevistado P05).

Desta forma, compreende-se que, mesmo aqueles que diziam desconhecer
o conceito de humanizacéo, tém nocédo de que humanizar o cuidado é legitimar o
humano das pessoas envolvidas, é ser solidario, ser sensivel ao sofrimento e angustia
do outro. E, sim, cuidar com amor. A humanizagdo da o direito aos envolvidos a ter
uma assisténcia médica de qualidade, direito a cuidados respeitosos e carinhosos,
direito do doente saber sobre a realidade vivida, e, a partir disso, direito de decidir
sobre sua vida e seu tratamento.

Por isso, fica evidente, também, a ligacéo, feita por eles, da humanizagdo com
saber falar, saber ouvir, destacando a importancia da comunicacéo franca entre equipe
e paciente/familiares. Sem comunicacdo ndao ha humanizacgao e, esta, depende de
nossa capacidade de falar e ouvir, do didlogo com nossos semelhantes.

Entdo, no meu ver, eu acho que quando a pessoa vem pra ca ela tem que ter
um carinho, né, especial, um atendimento... que te atenda mesmo, n&o que
seja apressado, porque a gente tem muita coisa pra dizer, algumas coisas que
aparecem, sem querer, € novidade pra gente, porque a gente, como a médica
mesmo diz, € uma caixinha de surpresa, todo dia é uma surpresa diferente [...].
Entao pra gente € tudo novo, né. Ai pra mim eu entendo assim que a pessoa tem
que ser humano mesmo [...] Entédo se, se o doutor n&o tiver, digamos assim, criar
um vinculo de amizade, de respeito, compreensao, ndo funciona. As vezes o
paciente quer conversar, o paciente ta debilitado emocionalmente e eles tém que
ta disponivel pra escutar né?! (Entrevistado P06).

A PNH traz, no seu conceito sobre humanizar, a garantia de acesso as
informacbes sobre saude, inclusive sobre os profissionais que cuidam de sua
saude, e isso fica bastante evidente quando € trazido pelos participantes a questao
da comunicagao franca, onde se nota a preocupag¢do no repasse das informacoes
concisas e verdadeiras.

Diante disso, a pesquisadora esclarece o conceito de humanizagao, afirmando
que esta ligado, diretamente, ao sentido de humanidade, como mencionado por
alguns, sendo sensivel e solidario com o outro, estabelecendo vinculos de confianca
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entre os profissionais e o paciente, assim como seus familiares e amigos. E saber
comunicar-se, saber ouvir. A partir disso, foi possivel saber o que pensam em relagéao
ao atendimento na clinica, se o servico & humanizado ou néo.

Tem. No meu entender é humanizado, sim. Porque, porgue eu vejo isso nao sé com
meu pai, Né, mas com as outras pessoas que ja passaram por aqui, outras familias
que ja foram acolhidas por essa mesma equipe (Entrevistado PO1).

O pressuposto subjacente a todo o processo de atendimento humanizado
€, antes de tudo, facilitar que a pessoa fragilizada enfrente positivamente os seus
desafios (PESSINI; BERTACHINI, 2014), o que, pelas falas, ja vem sendo posto em
pratica, mesmo que minimamente. E reconhecido o esforco da equipe no tratar as
pessoas respeitando suas necessidades intrinsecas.

Entretanto, cada profissional € um ser Unico, vivendo, e encarando, momentos
de formas diferentes, por isso, cada um tem a oferecer um significado, também,
diferente. Isso contribui no entendimento de que para uns se torna mais facil lidar com
o sofrimento, com a dor do outro, do que para outros, o que acaba interferindo nessa
humanizagao do cuidado. Isso fica claro ao surgir, relatos de que, mesmo estando no
caminho certo, ainda falta melhorar. Melhorar as relagdes, melhorar o atendimento,
melhorar a forma de cuidar.

Digamos que 50 %. De 100, 50% so6. A gente vé& que precisa ser melhorado muita
coisa. Muita coisa... precisa. Tem pessoas aqui que nao nasceram pra isso, pra
essa coisa de saude, a gente vé. Entao por que ta aqui, né? (Entrevistado P10).

Ainda ndo. Precisa muito melhorar ainda. Precisa muito (Entrevistado P0G).

Berttinelli, Waskievicz e Erdman (2014) retratam as limitagcdes nesse cotidiano
e, segundo eles, o conhecimento das potencialidades e limita¢cdes, como profissional
e como pessoa também, diante da complexidade da acéo cuidadora é fundamental.
Esses limites precisam ser superados; é preciso a cada dia, tentar construir sua
identidade, sobre a “misséo” de cuidar do outro, onde essa “missdo” se completa
na satisfacdo do desempenho profissional e na busca incessante do resgate da
dignidade e do valor da vida.

Por isso, o maior desafio dos profissionais é cuidar do ser humano na sua
totalidade, através do exercicio da agao preferencial em relagcdo a sua dor e seu
sofrimento em todas as dimensdes, com competéncia tecnocientifica e humana e
com um olhar sensivel (BERTTINELLI; WASKIEVICZ; ERDMAN, 2014).

Respeitando a autonomia do paciente

A humanizacéao do cuidado em saude requer um processo reflexivo acerca dos
principios e valores bioéticos — autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e a justica
—, 0S quais orientam as praticas profissionais. Além do tratamento digno, solidario e
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acolhedor por parte da equipe de saude, a Politica de Humanizagéo pressupde uma
postura ética, que permeie todas as agdes dos profissionais da saude.

O principio da autonomia, desta forma, € um dos aspectos fundamentais para que
se possa agir com respeito junto ao paciente e/ou seus familiares, sendo entendida
como a capacidade inerente ao homem elaborar leis para si mesmo, de agir de
acordo com sua propria vontade, a partir de escolhas ao alcance pessoal, diante de
objetivos por ele estabelecidos, sem restricdes internas ou externas (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2002).

Diante disso, considera-se importante analisar se o0s desejos, vontades
e pedidos dos pacientes sdo atendidos como forma de manter sua autonomia, e
consequentemente de manter um atendimento humanizado, mesmo diante de uma
doenca que ameace a vida.

Se fazem as vontades dele? Quando da, né?! Quando ele quer ver alguém da
familia, a netinha, eles pensam, pensam ai liberam. Tem uns que sdo mais dificeis
de entender, mas acabam se sensibilizando. Quando ele queria sentir o gosto da
comida, porque ele ja ndo consegue se alimentar direito, ai eles vieram e fizeram o
desejo dele (Entrevistado P0O1).

Olha, eu acho que sim. As vezes ela sente vontade de comer alguma coisa assim
diferente, ai a nutricionista vem, conversa, se der ela libera, faz o possivel, né. As
vezes ela acorda meio “zangada”, ndo quer tomar banho, nao quer nada, sé quer
ficar deitada, ai a gente tenta nao ficar insistindo (Entrevistado 08).

Percebe-se que, na medida do possivel, a autonomia do paciente é respeitada,
e quando as suas vontades néo sao atendidas € entendida, pelos entrevistados, como
forma de néo Ihe trazer maleficios.

Sabe-se que uma das dificuldades em valorizar a autonomia do paciente em
cuidados paliativos é o fato deste, frequentemente, ndo estar em condicbes de
deliberar e decidir, principalmente por nao estar mais orientado e contactuante, além
daqueles em sedacéo paliativa. Isso fica evidente nas falas dos participantes, os
quais relataram ndo ser possivel exercer essa autonomia devido ao prognostico do
paciente.

Ela nao fala mais, né”? N&o anda, fica assim, desse jeito sempre (olha para paciente
e se emociona), entdo ndo tem muitas exigéncias, mas eles fazem tudo com muito
cuidado. As vezes a gente percebe pelo olhar dela que ela ndo ta gostando de
alguma coisa, ai eles param, € assim... (Entrevistado P02).

Diante dessa situagdo, é importante a valorizagdo da opinido dos familiares
nas decisOes sobre o paciente, quando este ndo se encontra mais em condi¢oes de
expor suas vontades, pois, 0s pacientes podem ter sua capacidade de compreensao
ameacada ou diminuida em decorréncia de estados de humor como ansiedade e
depressao, rebaixamento de nivel de consciéncia, comprometimento cognitivo,
sensorial ou pela prépria dor, e € nesse momento que a participacao da familia passa
a ser maior (ABREU; FORTES, 2014).
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Porisso, um dos grandes desafios na humanizagao € como promover a autonomia
das pessoas quando a doenca fisica ou mental gera situacbes de dependéncia, e
também quando a terapia e o bom andamento do hospital parecem requerer certos
procedimentos ou uma determinada disciplina por parte tanto dos pacientes quanto
dos profissionais que acabam por limitar liberdades pessoais (MARTIN, 2014).

Neste caso, a rotina hospitalar também se torna um fator que dificulta o respeito
as vontades e desejos do paciente, pois certas regras e normas institucionais devem
ser seguidas diariamente. O caso do banho no leito, por exemplo, existe uma divisao
entre os profissionais responsaveis por tal ato, com horarios pré-estabelecidos.
Porém, nem sempre o paciente estara disposto ou com vontade de fazer a higiene
naquele horario estabelecido pelos profissionais, e, quando contrariado, podera gerar
estresse e irritacdo ao doente.

Isto fica claro ao deparar-se com falas retratando esta realidade, onde o paciente
ndo deseja tomar o seu banho no horario pré-estabelecido, mas que as vezes &
contrariado devido toda a rotina da clinica.

Ela ainda ta consciente, entdo ela pede muita coisa, e as vezes “nao dao ouvidos”
pro que ela téa pedindo. Sobre o banho, por exemplo, tem dias que ndo quer naquele
horario, e também ela gosta que lave sempre o cabelo dela ai ficam questionando,
“ah, porque ela quer lavar o cabelo dela todo dia”, e eu criei esse habito junto com
ela [...] (Entrevistado PO06).

As vezes chega a comida, que a gente sabe que é no mesmo horario sempre, mas
tem dias que ela ndo quer comer aquele horario, ou ta dormindo, e a gente nédo
quer acordar, a comida fica fria, gelada, e quem € que gosta de comida gelada?
Mas a gente sabe, né, que ja é regra do hospital, mas é dificil... (Entrevistado P10).

Uma doencga grave que necessita internacédo, pode deixar a pessoa prostrada,
limitando a liberdade de se locomover, de tomar banho sozinha, de usar o banheiro.
Essas pequenas liberdades de repente somem, criando dependéncia, muitas vezes
humilhante, para quem esta acostumado a cuidar de si mesmo. E, s6 essa perda de
liberdade fisica ja pode ser traumatizante, mas quando somada a perda de outros
espacos de liberdade, devido a decisdes tomadas por outros, a pessoa pode se sentir
diminuida na sua dignidade (MARTIN, 2014).

A autonomia é, diante disso, um conceito psicossocial que inspira um principio
juridico, norteador de regras que visam harmonizar e respeitar as esferas de atuacao
de muitas pessoas supostamente autbnomas que devem ser responsaveis por suas
préprias decisdes e respeitar também a autonomia dos demais, além de enfatizar que
devem ser tomadas medidas especiais para proteger, também, direitos e interesses
dos individuos néo capazes de exercer o direito a autonomia (PESSINI, 2014).

CONSIDERACOES FINAIS

A andlise dos resultados obtidos no decurso deste estudo confirmou uma
distincdo entre as respostas existentes e as desejaveis, ou seja, mesmo que 0s
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resultados tenham sido considerados satisfatérios, comprovou-se que ainda existem
grandes falhas, de acordo com o olhar do cuidador.

Mesmo a PNH sendo um importante instrumento que visa subsidiar as acoes
em saude, enfatizando aspectos como valorizacdao da autonomia, protagonismo dos
sujeitos, solidariedade dos vinculos estabelecidos, ambiéncia, entre outros, pouco
tem se dado importancia a esta politica. Fala-se tanto em humanizacéo, mas ainda
se desconhece sobre a Politica de Humanizacéo, sobre seus parametros, principios
e diretrizes.

E preciso tomar conhecimento, e da seu devido valor, a esta Politica, colocar em
pratica o que vem sendo defendido e ressaltado por ela. Deseja-se, desta maneira,
que a PNH possa trazer avangos efetivos na qualificacdo da assisténcia a saude,
abrangendo também os cuidados paliativos, possibilitando o resgate da nog¢ao de
sujeito, tanto coletivo, quanto singular.

Portanto, espera-se que este estudo sirva de reflexdo a toda equipe que atua em
cuidados paliativos, instigando-os a buscar sempre o melhor, e que sirva, também, de
subsidio para trabalhos futuros sobre a tematica abordada.
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