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APRESENTACAO

A colecéo “Ciéncias da Saude em Debate” apresenta em dois volumes a producéo
cientifica multiprofissional que versa sobre tematicas relevantes para a compreenséo do
conceito ampliado de saude.

Tendo em vista a relevancia da tematica, objetivou-se elencar de forma categorizada,
em cada volume, os estudos produzidos pelos diferentes atores, em variadas instituicbes
de ensino, pesquisa e assisténcia do pais, a fim de compartilhar as evidéncias produzidas.

O volume 1 da obra apresenta publicagbes que contemplam a inovagéo tecnolégica
aplicada a area da saude, bem como os avangos nas pesquisas cientificas direcionadas a
diferentes parcelas da populagéo.

No volume 2 estédo agrupadas as publicagbes com foco nos diferentes ciclos de vida,
criancas, adolescentes, mulheres, homens e idosos. As publicagbes abordam os aspectos
biologicos, psicolégicos, emocionais e espirituais que permeiam o individuo durante a sua
vida e o processo de morrer.

A grande variedade dos temas organizados nessa colegdo permitira aos leitores
desfrutar de uma enriquecedora leitura, divulgada pela plataforma consolidada e confiavel
da Atena Editora. Explorem os contetdos e compartilhe-os.

Luana Vieira Toledo
Organizadora
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RESUMO: E no ambiente da Unidade de Terapia
Intensiva que muitos individuos vivenciam os
limites entre a vida e a morte. Como forma de
atenuar o sofrimento e proporcionar dignidade
e qualidade de vida aos individuos doentes e
seus familiares vivenciamos hoje os Cuidados
Paliativos. Obijetivo: Identificar a compreensao
dos familiares de doentes em Cuidados
Paliativos internados em Unidades de Terapia
Intensiva Adulto (UTI) sobre a gravidade do
estado de saude do seu ente querido e analisar
sua percepcdo sobre os Cuidados Paliativos.
Metodologia: Pesquisa qualitativa realizada com
familiares de pacientes em Cuidados Paliativos
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internados em UTI Adulto. A coleta de dados foi
realizada entre o periodo de 15 de margo a 31
de maio de 2019 e os dados obtidos analisados
segundo o Discurso do Sujeito Coletivo (DSC).
Resultados e discussédo: Foram realizadas oito
entrevistas, a partir das quais foram construidos
quatro DSC agrupados nas seguintes categorias:
0 estado de saude comprometido; suavizando o
termo morte; percebendo os Cuidados Paliativos;
Cuidados Paliativos? Em cada uma dessas
categorias foi possivel analisar a percepgéao
dos familiares quanto a gravidade do estado
de saude do ente querido, o distanciamento do
termo morte favorecido pelo uso de eufemismo
e a representagcdo dos Cuidados Paliativos na
UTI. Consideragdes Finais: Apesar de nédo ser
mencionada a palavra morte, esse processo nao
deixou de ser lembrado e representado pelos
familiares entrevistados. Mesmo no auge do uso
de aparelhos altamente tecnolégicos na salde,
o0 cuidado humanizado do doente e dos seus
familiares é instancia primordial a ser fortalecida
e o conhecimento sobre os Cuidados Paliativos
deve ser divulgado e exercitado.
PALAVRAS-CHAVE: Morte;
Discurso do Sujeito Coletivo.

Sofrimento;

PALLIATIVE CARE: FAMILIES’
PERCEPTION ABOUT PATIENTS
ADMITTED IN INTENSIVE CARE UNITS

ABSTRACT: It is in the Intensive Care Unit
environment that many individuals experience
the limits between life and death. As a way to
alleviate suffering and provide dignity and quality
of life to sick individuals and their families, we
currently experience Palliative Care. Objective:
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To identify the understanding of family members of patients in Palliative Care admitted to Adult
Intensive Care Units (ICU) about the severity of their loved one’s health status and to analyze
their perception of Palliative Care. Methodology: Qualitative research carried out with relatives
of patients in Palliative Care admitted to an Adult ICU. Data collection was carried out between
the period of March 15th to May 31st, 2019 and the data obtained analyzed according to the
Collective Subject Discourse (DSC). Results and discussion: Eight interviews were conducted,
from which four CSD were constructed, grouped into the following categories: compromised
health status; softening the term death; realizing Palliative Care; Palliative care? In each of
these categories, it was possible to analyze the perception of family members regarding the
severity of the health status of the loved one, the distance from the term death favored by the
use of euphemism and the representation of Palliative Care in the ICU. Final Considerations:
Although the word death is not mentioned, this process was remembered and represented
by the interviewed family members. Even at the height of the use of highly technological
devices in health, humanized care for patients and their families is a primordial instance to
be strengthened and knowledge about Palliative Care must be disseminated and exercised.
KEYWORDS: Death, Sufering, Collective Subject Discourse.

INTRODUCAO

Com o desenvolvimento tecnoldgico na medicina intensiva, as Unidades de Terapia
Intensiva (UTI) passaram a serem palco e sinbnimo de esperanga para muitos individuos,
espaco no qual se idealiza o rompimento entre os limites da vida e da morte e se acredita
alcancar uma falsa e desejavel imortalidade (MORITZ, 2012). Contudo, a UTI nédo é
constituida somente por equipamentos altamente tecnolégicos e profissionais capacitados,
faz parte desse contexto os sujeitos doentes e seus familiares. E muitas vezes nessas
unidades criticas de cuidados que os familiares e os enfermos depositam a esperanca da
recuperacéo e da melhora clinica. Para Backes, Erdmann, Blischer (2015) a UTI € um local
cujo objetivo é recuperar a saude dos doentes, estes que apesar de graves e instaveis, com
alto risco de morte, ndo séo internados para morrer.

De acordo com Ariés (2014) o cenario que envolve o processo de morte e morrer se
alterou a partir do momento em que surge no campo histérico as praticas higienistas e a
ideia de assepsia trazidas pelo modelo hospitalar. Assim, a imagem da morte que ocorria
em casa, passou a ter espaco em outro ambiente e o quarto do moribundo no domicilio
foi trocado pelo quarto do hospital. E com a mudanga da morte para o leito hospitalar que
se inicia um processo de distanciamento do entendimento do processo de morte e morrer
como algo inerente a existéncia. Com isso, a morte se transformou em um evento complexo,
mediado e sinalizado pela parada dos cuidados médicos, sendo dividida tecnicamente em
pequenas etapas, como se fossem pequenas mortes, a ponto de ndo sermos capazes
de saber quando ela ocorre: se quando se perde a consciéncia ou quando se perde a
respiracdo (ARIES, 2017).

Com o aumento de pessoas portadoras de doengas em estagios avangados que
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nado respondem aos tratamentos curativos e com a convicgdo de que a finitude faz parte
do processo da vida surgiu o movimento chamado de Hospice Moderno, que teve como
pioneira a assistente social, enfermeira e médica, Cicely Saunders. Esse movimento traz
a tona os Cuidados Paliativos e busca tratar aqueles que enfrentam a finitude da vida
com dignidade, qualidade de vida, almejando diminuir a dor e o sofrimento (CARVALHO;
PARSONS, 2012; SAUNDERS, 2018).

A Organizagdo Mundial da Saude, em 2002, definiu os Cuidados Paliativos como
uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos doentes e familiares que enfrentam
problemas associados a doencas potencialmente fatais, através da prevencéo e alivio do
sofrimento por meio da identificacéo, avaliacdo precoce e tratamento impecével da dor e
dos problemas fisicos, psicossociais e espirituais (WHO, 2020; WHO, 2014). Cuidados
Paliativos podem ser também entendidos como um conjunto de cuidados holisticos
ativos a individuos em todas as idades, que apresentam sofrimentos relacionados com a
saude devido a doenga grave e, especialmente, aqueles que estdo perto do fim da vida,
objetivando com isso a melhora da qualidade de vida dessas pessoas, de seus familiares
e cuidadores. Para isso se fazem necessarias varias agdes, dentre elas o suporte aos
doentes para que vivam o mais plenamente até a morte, auxiliando-os e auxiliando também
aos seus familiares a determinar suas metas de atendimento (IAHPC, 2018).

Nas Unidades de Terapia Intensiva, os Cuidados Paliativos devem ser oferecidos
juntamente com os cuidados curativos, sendo que a intensidade deve ser empregada de
acordo com as necessidades e desejos dos enfermos e de seus familiares; e conforme a
evolugdo individualizada de cada doencga. As metas de atendimento devem ser construidas
através de decisbes conjuntas levando-se em consideragao a autonomia e o bem-estar do
sujeito doente e dos seus familiares (MORITZ et al., 2011). Devido as condi¢des clinicas
e a gravidade dos enfermos que internam nas Unidades de Terapia Intensiva, na maioria
das vezes as decisbes sobre as condutas com relacéo a eles se tornam responsabilidade
de seus familiares ou responsaveis, passando a comunicagéo entre a equipe que presta os
cuidados e estas pessoas, decisoria no planejamento do atendimento prestado.

METODOLOGIA

O estudo correspondeu a uma pesquisa qualitativa realizada com familiares de
enfermos em Cuidados Paliativos internados em Unidades de Terapia Intensiva Adulto de
uma Instituicdo Hospitalar Universitaria no estado de Mato Grosso do Sul. As entrevistas
foram realizadas em salas de apoio dentro da propria instituicdo, sendo os dados colhidos
no periodo de 15 de margo a 31 de maio de 2019.

A coleta de dados foi obtida através de entrevistas individuais gravadas em audio
seguindo um roteiro pré-estruturado com os seguintes questionamentos: o que vocé

entende ou entendeu sobre a doenga do seu familiar? O seu familiar ja esteve internado
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em alguma unidade de terapia intensiva decorrente dessa doenca? Se sim, vocé acha que
mudou algo nessa nova internagcdo? O qué? O que vocé entendeu sobre a proposta de
tratamento relatada pelos profissionais do hospital durante essa reunido? Vocé ficou com
alguma duavida sobre o assunto? Qual? O que vocé conhece sobre cuidados paliativos?

A pesquisa obedeceu aos principios éticos contidos na Resolugdo n. 466/2012 sob
o parecer favoravel pelo Comité de Etica com Seres Humanos (CESH) da Universidade
Estadual de Mato Grosso do Sul, n° de protocolo 3.201.421 e do Comité de Etica em
Pesquisa envolvendo Seres Humanos (CEP) da Universidade Federal da Grande Dourados,
sob n° 3.271.945. Os critérios de inclusdo corresponderam a familiares ou responsaveis
legais dos doentes em cuidados paliativos internados entre o periodo estabelecido para a
coleta de dados em uma das Unidades de Terapia Intensiva Adulto da instituicdo escolhida
para realizagdo da pesquisa, sendo esses maiores de 18 anos e tendo participado da
conferéncia familiar na qual foram expostos esclarecimentos sobre a evolugédo da doenca
e sobre a terapéutica dos cuidados paliativos por profissionais da Comissédo de Cuidados
Paliativos ou responsaveis pela assisténcia ao doente. Nao puderem fazer parte da
pesquisa os familiares de doentes que evoluiram a 6bito ou que foram transferidos da
instituicdo antes da realizacéo da entrevista.

As entrevistas foram posteriormente transcritas e os dados organizados segundo a
técnica de tabulacao proposta pelo Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), respeitando todas
as suas etapas: obtencé@o de depoimentos; reducdo do discurso através da selecdo das
Expressbes Chaves (EC); busca do sentido através das Ideias Centrais (IC); categorizacao
dos depoimentos com sentidos semelhantes; construcdo do depoimento em primeira
pessoa do singular (LEFEVRE, 2017). O Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) consiste
em uma técnica de organizacdo dos dados qualitativos, nos quais opinides/expressbes
individuais que possuam sentidos préximos sdo agrupadas em categorias semanticas
(LEFEVRE; LEFEVRE, 2014). Esse agrupamento de opinides deve propiciar a realizagao
de um depoimento sintese “redigido na primeira pessoa do singular, como se tratasse de
uma coletividade falando na pessoa de um individuo” (LEFEVRE; LEFEVRE, 2014; p. 503).

Os DSC foram analisados conforme a Teoria das Representa¢des Sociais, no
qual “representar significa, a uma vez e ao mesmo tempo, trazer presentes as coisas
ausentes e apresentar coisas de tal modo que satisfagam as condi¢gdes de uma coeréncia
argumentativa, de uma racionalidade e da integralidade normativa do grupo” (MOSCOVICI,
2015, p. 216). As representagdes sociais compreendem em um universo complexo e que
se coloca sempre dependente e marcado por um referencial pré-existente, seja de crencas,
valores, tradicdes, de forma que cada novo fendmeno, que gere algum estranhamento
no cotidiano dos individuos, possa ser de alguma forma explicado e se torne familiar e
aceitavel (MOSCOVICI, 2015).
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RESULTADOS E DISCUSSOES

O periodo destinado a coleta de dados foi previamente determinado e compreendeu
entre o dia 15 de marco e 31 de maio de 2019. A comunicagdo sobre os novos enfermos
em Cuidados Paliativos ocorria através da comunicagéo diaria com membros da Comissao
de Cuidados Paliativos ou pela equipe de enfermagem responsavel pela assisténcia aos
sujeitos internados nas UTI adulto da instituicdo pesquisada. A abordagem com os familiares
ocorreu nos periodos do dia destinados a visitagdo dos doentes internados nas UTI e as
entrevistas gravadas em salas de apoio as familias préximas a essas unidades criticas.

Durante o periodo destinado a coleta de dados houve um quantitativo de 13
doentes criticos em Cuidados Paliativos, porém, em cinco desses casos nao foi possivel a
realizagdo da abordagem dos familiares para a entrevista. Isso aconteceu devido: ao 6bito
do doente logo ap6s a abordagem da equipe com a familia (2 casos); auséncia do familiar
nos periodos destinados a visitagdo e ocorréncia do 6bito do doente (2 casos); transferéncia
do doente para a cidade de origem sem que houvesse a presenca de familiares para a
realiza¢do da entrevista (1 caso). Foram realizadas oito entrevistas, totalizando 53 minutos
e 2 segundos de gravacdo, com média de 6 minutos e 38 segundos, sendo que 0 menor
tempo de entrevista correspondeu a 2 minutos e 29 segundos e o maior tempo de gravacao
a 13 minutos e 56 segundos.

CONSTRUCAO DOS DISCURSOS DOS SUJEITOS COLETIVOS (DSC)

O roteiro de perguntas utilizado durante as entrevistas com os familiares foi
idealizado com o intuito de que os entrevistados pudessem fazer uma construcdo
progressiva do que conheciam da doenca e do grau de gravidade do seu familiar internado,
bem como favorecer a representacao das percepgoes deles sobre os Cuidados Paliativos.
E importante ressaltar que como critério de inclusdo da pesquisa, todos os pesquisados
deveriam obrigatoriamente ter participado da(s) conferéncia(s) com os profissionais de
saude da instituicdo sobre a doenca e seu grau de gravidade e sobre a proposta dos

Cuidados Paliativos como parte integrante ou exclusiva da assisténcia ao ente internado.

DSC - O ESTADO DE SAUDE COMPROMETIDO

“E varios o pobrema dele, é uma situacdo muito grave, eu acho que deixou de fazer
alguns tratamento que precisava. Ele nao ficava no hospital pra faze o tratamento e uma
coisa foi puxando a outra, eu acho que foi acumulando. Deu uma dor de cabegca, a mesma
dor de cabega que deu nele que deu essa doenca agora deu a outra mais foi fraca, foi bem
fraquinha. Dessa vez agora veio pra... ele perdeu o sentido, num conversa, nada... num se
move, nada, pra mim eu acho que ele ndo tem volta. Entendo assim: perdeu a memoria sua
vocé perdeu tudo. Veio pra ca porque aumentou muito a gravidade, ta intubado, o coracdo
ta bem fraquinho e ta respirando atravéis dos aparelho. O pobrema eu ja falei pra minha
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familia, veio pra ca muito tarde, veio pra ca ja bem agravado. Isso ai nois somo da familia
dele e nois tava com ele no dia-a-dia, eu mesmo vi, eu que tava com ele eu vi.”

“Foi atrofiando cada vez mais, e agora por ultimo como tava ficando muito fraca,
deu pneumonia, ai veio pra ca. Eu ndo entendo de nada, mas veio isso na minha cabeca,
por ele ter parado de urinar, essas paradinhas assim, as mao dele ta tudo inchada. Eu
descubro ele todinho pra ver como ele ta, porque ndo é exigéncia é pra ver como ele ta
evoluindo, eu quero ver como ele ta indo. Mais eu t6 entendendo ja foi os quatro 6rgéos, ja
t4 comprometido ja, né, os principal. Téa com comec¢o de pontada e tentou fazer o tratamento
no quarto e ndo tava dando resultado, por isso que resolveu vim aqui pra UTI, mas s6 por
causa do pulmdo mesmo e o rim dele ta bem fraco né. Entdo, tem que cair numa cama
de hospital né, numa situagdo dessa. Ja com a idade avangada, com a doenca que ja
tava, né, que ja ta ainda né. O que eu entendi é que é grave, que infelizmente ndo tem...
é... ndo tem volta né, ndo tem mais o que fazer, entendeu, porque nao ta respondendo,
néo ta acordando. A gente fala, nem abre o olhinho, ta tdo quietinha, né?! Chegou aqui
num estado grave, bem avancgado igual os doutores me falou né, o coracdo dela ta bem
debilitado, apareceu mais problemas nos 0ssos né, como eu vi ali agora, ta bastante fraca,
chegou bastante desnutrida... mais infelizmente a gente sabe que é grave né.

Os familiares ao contarem sua experiéncia e sua vivéncia com a evolugcdo da
doenca do seu ente querido representam em parte dos seus didlogos uma culpabilizagdo
do doente pelo agravamento do seu estado de saude, como se o doente que chegou a ser
internado na UTI por determinada situagéo, o foi em decorréncia da falta de cuidado com
a propria saude. A culpabilizagédo do individuo em relagdo ao processo saude/doenca esta
arraigada na histéria da sociedade com a chegada do capitalismo, esse processo tomou
forca ao longo do século XX e trouxe consigo ndo s6 uma modificagdo no processo de
trabalho, mas também uma mudanga na forma de se comportar na sociedade, surgindo
um contexto de dessocializacgéo e individualismo. Essa cultura do individualismo né&o surgiu
com a humanidade, ela foi construida com o surgimento do capitalismo, através uma visdo
suavizada e romantica de autonomia e do ser como propriedade (SOUSA, 2012). Sousa

retrata que:

(...) o capitalismo procura naturalizar o direito de propriedade da forma mais
absoluta possivel, de modo a fazer crer que a histéria da humanidade sempre
foi acompanhada da propriedade; instiga-se a acreditar que a primeira
propriedade do homem € sua propria vida, razao pela qual todo homem ja
nasce com a nogdo de propriedade entranhada em si; a defesa da vida,
nesse sentido, nada mais seria que a defesa da primeira propriedade que
todo ser humano possui (SOUSA, 2012, p. 81).

Esta perspectiva se mantém vigente na mentalidade dos sujeitos. Problemas que
deveriam ter um cunho sociopolitico ampliado passam a ter uma énfase unilateral, por
exemplo, a doenca de um individuo deixou de ser um problema social ou de politicas
publicas e passou a ser representada como resultado do comportamento e das escolhas de
estilo de vida feitas por ele. Tudo isso € o reflexo da autonomia “conquistada” socialmente,
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a partir da qual o individuo se tornou (solitariamente) responsavel pelo seu fracasso
(MORAES, 2012; ROMANINI; DETONI, 2014).

Os familiares em seus discursos trazem essa marca de culpabilizacao do individuo,
no qual consideram o atual estado de saude do seu ente querido como uma consequéncia
das suas escolhas. Essa culpabilizacdo € um conhecimento culturalmente arraigado nos
discursos e evoca a condicéo relativa da nova situagdo apontando para um lugar seguro
de conhecimento e de resposta socialmente rapida e “aceitavel”: o doente néo se cuidou.
Outro ponto importante é a representacdo da gravidade da doenca relacionada com as
alteragdes que os familiares conseguem perceber fisica e cognitivamente no ente querido,
bem como pela representacédo que o uso dos aparelhos da UT| evocam em suas mentes.
Tudo isso acrescido do fato da internagéo da pessoa ser em uma unidade de cuidados
criticos, faz com que o individuo, mesmo leigo na area da saude, represente e considere
grave o estado de saude do seu familiar.

As Ultimas horas ou dias do doente em fase terminal sdo descritas como periodo da
agonia. Nesse periodo ocorrem mudancas clinicas, fisioldgicas, surgem novos sintomas e
se agravam os sintomas ja pré-existentes da doencga. O doente pode se apresentar mais
debilitado, confinado ao leito e demonstrar sinais de faléncia de varios 6rgdos. Dentre os
sinais e sintomas previstos para esse periodo, podemos destacar: a fraqueza progressiva,
diminuicdo da ingestao alimentar e de liquidos, diminuigdo do nivel de consciéncia, delirium,
alteracbes respiratoérias, taquicardia, oligiria ou anlria, méa perfuséo periférica (BRAGA et
al., 2017).

Os sinais de agonia também podem ser representados pela diminuicéo da interagdo
do doente com outras pessoas, alteracdo do estado de consciéncia entre sonoléncia e
inconsciéncia, afirmacgdo do proprio doente que esta prestes a morrer e dificuldade no
padrao respiratério. Esse periodo é caracterizado pelo enfraquecimento dos sinais vitais e
corresponde a fase terminal da doenga com agravamento subito, sem que haja possibilidade
de identificacdo de causa reversivel. E nessa fase que os objetivos do tratamento devem
ser definidos, devendo os familiares e o proprio doente serem informados da evolugéo da
doenca (PAIS et al., 2019).

As alteragdes cognitivas sdo muito comuns de acontecer em doentes graves e
facilmente perceptiveis no ambiente de cuidados criticos, sendo que segundo Moritz (2012),
um dos sintomas mais prevalentes em enfermos criticos ou que estao préximos da morte
€ o delirio, esse que costuma ser caracterizado por flutuagées do nivel de consciéncia e
perda da atengcédo. Seu surgimento caracteriza preocupacao e ansiedade nos familiares.

O delirio pode se apresentar de duas formas nos doentes: hiperativa, na qual o
sujeito pode se demonstrar agitado, inquieto, apresentar alucinacoes e falas desconexas e
até comportamentos agressivos com a equipe ou com os préprios familiares; e hipoativo, na
qual o enfermo se mostra confuso, sedado, com diminui¢céo do funcionamento motor, olhar
fixo e apatia (CARVALHO; PARSONS, 2012). Ana Claudia Quintana Arantes caracteriza a
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fase de terminalidade como uma condi¢do na qual ndo se pode alcancgar a cura, advindo
da progresséo de uma doenca grave e sem possibilidade de controle, que pode durar anos
caso esta avance devagar, ou horas, caso esta avance de forma mais rapida, sendo que
depois que o processo se inicia, nada podera impedir que ele siga até o seu curso natural
(ARANTES, 2016).

Apesar dos discursos pautados no empirismo em decorréncia da experiéncia de
cada entrevistado, podemos vivenciar a sua correlagdo com o que é técnico e cientifico.
Os sinais descritos pelos familiares caracterizam ao periodo cientificamente considerado

da agonia, e remetem a um estado de gravidade e de terminalidade do doente internado.

DSC - SUAVIZANDO O TERMO MORTE

“Vai ter o conforto aqui até a hora que Deus chama. Ta ali s6 esperando a vontade
do Pai. Falei pros meus meninos: néo vai sair dessa, ndo vai. A hora que for parar ou a
hora que Deus quiser levar, né?! A gente so ta esperando o momento de partir... Eu sinto
que tive muita paciéncia e tenho até hoje e vou até o fim. Entdo nodis ta do lado dele até
o final se Deus quiser. Igual meu vé, meu vé ele preparou nos, preparou ela, entendeu...
ja preparou e ja... ai Deus levou. Quando se for simplesmente vai apagar, vai dormir...
Quando eu cheguei aqui na porta e que eu olhei 1a, parece que eu néo tinha visto... uai
Deus, cadé? Poderia ficar do mesmo jeito né, até a hora que Deus levar. Légico que a
gente ndo quer né... a gente quer dentro de casa, sorrindo, conversando... mas se for da
vontade de Deus. Ta na mao de Deus e dos médico, entendeu, primeiramente Deus e aqui
na Terra os médico. Ndo vai sair dessa, ndo vai... so6 se Deus abengoar. Porque olha as
mao de Deus ta tudo ali em roda dele que era océis. S6 Deus explica né. Nao ta mais na
mé&o dos médicos agora, mais ta na mao de Deus, e na hora que Deus levar né, mas vou
até o fim se Deus quiser.”

Durante o roteiro de entrevista néo foi realizado nenhum questionamento sobre a
morte, no entanto, na construgcdo dos discursos ficou nitido que em varios momentos os
familiares remetiam a finitude dos seus entes queridos. Porém, foi perceptivel que mesmo
nos trechos nos quais se fazia uma alusdo ao processo de terminalidade, os familiares ndo
verbalizaram a palavra morte, para isso fizeram uso de eufemismos e evocacgéo religiosa.
Demonstraram algumas vezes temor sobre aquilo que poderia significar o fim da vida, e
em outros momentos, palavras de esperanca relacionadas a um desfecho melhor. Recorrer
aos eufemismos, proteger as criangas para que nédo vivenciem a morte de alguém proximo,
promover longas discussdes entre os familiares e profissionais da salde sobre contar ou
ndo a verdade do fim préximo ao doente séo as formas concretas de demonstrarmos o
medo e a propria hegacéo da existéncia da morte (KLUBER-ROSS, 2017).

A morte ao longo da histéria sofreu modificagdes e passou de publica e esperada
para temida e escondida, saiu do leito familiar para o cenario hospitalar, iniciando assim

Ciéncias da saide em debate 2 Capitulo 4 “



pela sociedade ocidental um longo legado de negacéo. Historicamente, a morte que antes
era uma certeza na vida de qualquer individuo e um acontecimento previamente declarado
se tornou uma verdade a ser escondida no préprio seio familiar, no qual ninguém mais se
sente preparado para contar ao moribundo que sua morte esta préxima (ARIES, 2017).

Falar sobre a morte se tornou um tabu para a sociedade ocidental, pois ela abala os
alicerces da convic¢do de imortalidade mentalmente alcan¢ada. Diferentemente de outros
tempos, &€ como se a negacéo do 6bvio nos levasse a evitar o contato com o sofrimento que
a palavra pode nos remeter (MACEDO, 2011). Kiibler-Ross compartilha do pensamento de
que “é inconcebivel para o inconsciente imaginar um fim real para nossa vida na terra e, se
a vida tiver um fim, este serd sempre atribuido a uma intervencdo maligna fora de nosso
alcance” (KUBLER-ROSS, 2017, p. 6). Os avangos na ciéncia, a descoberta de vacinas e
de antibiéticos, o uso de quimioterapia nos distanciam cada vez mais da morte (KUBLER-
ROSS, 2017).

Para Ariés (2017), a aceitagdo da morte sofre transformagdes sutis na historia e
chega ao que conhecemos hoje: um evento temido que ocorre longe da familia e de maneira
solitaria em um leito hospitalar. Por séculos e séculos ela permaneceu na sociedade de
forma aceitavel, era conhecida a morte de si, um evento publico, ocorrido no leito familiar,
sua chegada obedecia toda uma cerimOnia organizada pelo moribundo e era aberta a
todos, inclusive para as criangas. Nem todos lidam com a morte da mesma forma e isto
proporciona um trabalho arduo que deve ser construido entre o doente, a familia e os
profissionais da saude, pois lidar com a morte pode representar o fim de esperangas e
de planos, gerando além da dor fisica e a perda social, uma dor fortemente emocional,
aumentando a ansiedade e a tristeza pela proximidade da partida de alguém proximo
(SAUNDERS, 2018).

O uso de palavras que remetem a crencgas religiosas € uma forma de prote¢do que
alguns individuos empiricamente encontram para suavizar o sofrimento iminente de perda,
como sinal de esperanga e conforto. Saunders aponta que fé para cada doente terminal
“(...) era uma confianga amorosa e ndo a crenga em doutrinas ou conceitos; na verdade,
era algo que ela dificilmente expressava por palavras” (SAUNDERS, 2018, p. 34). Durante
momentos dificeis se cria um espago de comunicagdo com algo ou alguém superior a nés,
sagrado, divino, um deus, que existe dentre de cada individuo-. Faz-se uma conexao com
essa forca sagrada para que se permita que as coisas acontecam, mesmo que elas ndo
facam parte do nosso desejo (ARANTES, 2016).

DSC - PERCEBENDO OS CUIDADOS PALIATIVOS

“Depois que eu visito ele, elas me traiz aqui (sala multiprofissional) e me conta
tudo. Tanta a psicéloga como a médica, mas a gente ndo tem nenhuma duavida porque o
que elas fala é tudo certo. Elas tava explicando o que que tava colocando a mais, o que
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que tava tirando, tudo foi muito relatado certinho, né?! Eles estao fazendo o que pode né,
estdo fazendo tudo que ta no alcance deles. Eles fizeram o possivel né, pra tentar reanimar,
levantar ele de novo, s que ai entrou varios, varios fatores como o rim, a pressdo caindo
né, demais... pulmdo, a medicacdo néo tava conseguindo fazer o pulméo dele voltar ao
normal. Eles fizeram muitas coisa por ele sim. Eles vdo fazer o impossivel, tipo assim, o
impossivel ndo, eles vdo manter os remédios mas como ele ndo esta reagindo nada, eles
vdo comecar tipo assim: vai dar o conforto, tudo, mas assim, ndo deixar sofrer. O que eu
entendi é assim: vai cuidando dele mais é uma coisa que vocé ta fazendo o possivel pra ver
se ele reage, e ele ndo ta se reagindo, mais por ele mesmo. Eu s6 perguntei se vai sofrer
ou se ta sofrendo né?! Ele falou que néo, que néo ta sofrendo assim ndo, que no ia sentir
dor, nem nada né, nem fome... A gente vé que néo ta sentindo nenhuma dor. A mangueira
ndo pesa nada mais ta calgada por baixo pra néo judia dele. Eu néo sinto assim que ele
ta sofrendo. Eu t6 mais confortavel, entendeu, porque, a vo ali ja tava sofrendo, tava bem
fraca, tava debilitada, entdo, ndo tava comendo... tava sofrendo demais né, ali no quarto,
naqueles cuidados, aquela dor, dava um remédio, ndo, aquela dor ndo passava.”

“Assim, pelo raciocinio que eu tive, paliativo é de pouco né?! Nao é aquela pessoa
que... é... vamos supor assim, abraca a causa, ndo, ndo, ndo vou cuidar e pronto. E aquela
pessoa que so vai la ajuda um pouquinho e volta, né, ndo tem aquela responsabilidade de
cuidar aquela pessoa. Assim que eu entendi como paliativo. E os cuidados que ela falou
agora na reunido? Ah, entéo ta, assim,como que fala, paliativo é... eles vdo manter e tao
mantendo mas sem um... sem regresso nenhum, entendeu?! E isso? E vai dar o conforto
pra ela, entendeu, vai dar s6 conforto. Porque eles estdo fazendo o possivel e o impossivel
né, pra manter vivo ali né, entao... Me explicou que ndo tem mais né, o que pode fazer ja foi
feito e que independente deles reanimar ou ndo vai ficar assim, que ndo vai ter melhora.”

O acolhimento a familia faz parte do processo dos Cuidados Paliativos e nos
discursos é perceptivel essa questdao que consiste em explicar os cuidados que o doente
esta recebendo. Também é imprescindivel fazer com que os familiares participem desse
processo, elemento crucial para um cuidado de exceléncia.Para que se faga Cuidados
Paliativos é fundamental que se tenha um diagnéstico objetivo e embasado, se conheca
a histéria da doenca e se mantenha em uma relagéo acolhedora, respeitosa e de empatia
com o doente e sua familia, sendo estas partes fundamentais no planejamento dos
cuidados com o primeiro. A familia é tida como a “célula de identidade” do ser humano, seja
ela biolégica ou adquirida (parceiros, amigos...) e no momento de dificuldade e dor deve
estar proxima e participar das decisdes e dos cuidados, bem como ser igualmente cuidada
(CARVALHO; PARSONS, 2012). Para Carvalho e Parsons os Cuidados Paliativos

requerem conhecimento técnico refinado, aliado a percepc¢éo do ser humano
como agente de sua histéria de vida e determinante do seu préprio curso de
adoecer e morrer. Valoriza-se a histéria natural da doenca, a histéria pessoal
de vida e as reacgoes fisioldgicas, emocionais e culturais diante do adoecer
(CARVALHO, PARSONS, 2012, p. 31).
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A familia deve ser vista e acolhida como parte do processo dos cuidados paliativos,
isso porque ela é diretamente afetada com a doenca e com internacdo do ente doente.
No processo de doenga de um integrante do grupo familiar, muitas vezes os sujeitos nao
enfermos precisaréo rever os papéis de cada um e a dindmica de todo o grupo. A familia
adoece junto e por isso deve formar, juntamente com o doente, uma unidade de cuidado
(SBGG, 2015). O envolvimento da familia no desenvolvimento de uma doenga grave em
fase terminal é fundamental e indispenséavel, pois ndo se consegue ajudar o doente de
forma eficaz sem contar com o0 apoio de seus familiares. Mas, no entanto, ndo se deve
exigir a presenca constante de qualquer um dos membros da familia, pois assim como
o doente, a familia pode necessitar de um tempo longe do hospital para se organizar e
recarregar suas energias, além do que pode precisar fugir um pouco da realidade para que
tenha forca para suportar os momentos que a presenca se fizer mais necessaria (KUBLER-
ROSS, 2017, MACEDO, 2011).

Os Cuidados Paliativos buscam olhar a singularidade e a totalidade de cada
individuo em seu momento de morte, procurando aliviar seu sofrimento e suas dores,
conceituadas como a dor total, que representa um complexo conjunto de elementos fisicos,
emocionais, sociais e espirituais. Além disso, a familia do doente se torna uma unidade
a ser igualmente cuidada (SAUNDERS, 2018). A dor é um dos sintomas da doencga que
mais causa angustia nos familiares de pessoas internadas em UTI. O controle da dor é
considerado um dos cinco requisitos para uma boa morte. A dor fisica, aquela que pode ser
visualizada e “sentida” pelos que estéo a volta do doente é apenas um dos sofrimentos que
devem ser suavizados. Para Santos (2009), o sofrimento fisico € capaz de iniciar, prolongar
e agravar a dor psicologica e espiritual.

Uma parte dos discursos dos familiares sobre os cuidados paliativos representou
a palavra no sentido de se fazer pouco, ou apenas o ato de se dar o conforto. Essa visdo
remete apenas a parte de toda a complexidade que os cuidados paliativos representam,
visto que os Cuidados Paliativos sdo embasados em principios e dentre eles estdo o
de promover o alivio do sofrimento e o de ajudar o doente e seus familiares a viverem
ativamente até o momento da morte (CARVALHO; PARSONS, 2012). Contudo, os Cuidados
Paliativos devem ser moldados a cada individuo, visto que cada ser é Unico e representa
da mesma forma desejos e necessidades Unicas. Aqui, podemos compartilhar a visdo de
Menezes, na qual as vezes a “boa morte” ndo pode ser alcangada, mas com a manutengao
da autonomia e da identidade doente, que seja proporcionado a morte “ao seu jeito”. Para
ela, “seja alcangando uma ‘boa morte’, seja morrendo ‘a seu jeito’, a ultima etapa da vida
deve ser construida buscando uma morte ‘com dignidade” (MENEZES, 2004, p. 46).

DSC - CUIDADOS PALIATIVOS?

“Cuidado de... ndo, ndo conheco. Paliativo? Ndo. O que que é? Ah, ja, eu ja escutei,
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mas eu ndo quis assim perguntar diretamente o que que é. Cuidados paliativos eu acho
que eu ja, ja ouvi falar mas eu acho que eu ndo me lembro direito o que que é ndo. Esse
eu ndo sei... pela palavra eu... Nao, ndo, ndo. Isso ndis queria saber mais néis num sabe.
Cuidados eu ja ouvi falar, mas ndo consigo entender ainda paliativo. Ndo, eu ndo entendo,
S0 se vocé me explica o que é. A gente gostaria de saber do que se trata esse... essa
doencga dele”.

O ultimo questionamento realizado durante as entrevistas foi justamente sobre o
que sabiam ou conheciam a respeito dos Cuidados Paliativos, contudo, parte do grupo néo
conseguiu expressar seus saberes, e suas respostas negativas acabaram por sinalizar um
desconhecimento nédo percebido durante o compartilhar das experiéncias vivenciadas com
o ente em cuidados paliativos internado na Unidade de Terapia Intensiva (UTI). Assim, foi
possivel observar que os familiares entendiam os cuidados dispensados aos seus entes
na UTI, porém néo conseguiram relacionar essa assisténcia ao termo médico - Cuidados
Paliativos. A comunicacao eficiente entre os agentes do cuidado, o doente e seus familiares
deve ser feita em local calmo e que proporcione o dialogo, no qual os individuos possam
falar e serem ouvidos (MORITZ, 2012). Moritz afirma que o “ser humano tem a tendéncia
a entender a comunicagdo a partir de seu proprio conjunto de valores, caracteristicas
e paradigmas. (...) aquilo que diverge das nossas expectativas, tendemos a ignorar ou
resistir, préprio do instinto de preservagao” (MORITZ, 2012, p. 6-7). Para ela, no processo
de comunicagéo o receptor é soberano, e sua capacidade de compreenséo deve ser a todo

0 momento reavaliada pelo emissor.

CONSIDERACOES FINAIS

Os avancos tecnoldgicos alcangcados pelas ciéncias médicas proporcionaram um
alongamento inimaginavel na linha, antes ténue, entre a vida e a morte; e isso, acrescido
ao fato de que nédo se vivencia mais a morte de maneira publica e aberta, resultou em um
contexto social e cultural no qual os individuos experimentam um sentimento de quase
imortalidade.Ter um ente querido internado em uma Unidade de Terapia Intensiva (UTI) em
tempos tdo tecnolégicos pode fazer imergir um sentimento de culpabilizagédo do individuo
doente, visto que o agravo da saude, no pensamento vigente na sociedade ocidental, nada
mais € do que o reflexo das escolhas que o individuo realizou durante toda a sua vida.

Negar a morte, usar de crencas religiosas e de eufemismos foi a maneira que alguns
familiares acharam para representar o possivel processo de finalidade da vida que pudesse
vir a sofrer o seu ente querido. Apesar de ndo mencionar o substantivo, a ideia que envolve
a finitude ndo deixou de ser lembrada e representada pelos familiares entrevistados. Além
disso, em um momento de forte tensdo emocional, buscar o conforto daquele que esta
internado pode ser o melhor cuidado a ser empregado aos olhos daqueles que acompanham
a evolugao desfavoravel da doenga de um familiar. Assim, mesmo sem saber qual o termo
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correto para esses cuidados, os familiares puderam representar em palavras o acolhimento
pelos profissionais de saude e o conforto alcangado através da assisténcia em Cuidados
Paliativos.

Buscar uma melhoria na comunicagédo entre a familia, o individuo doente e os
profissionais de saude é sem duvida um caminho a ser explorado para divulgagéo daquilo
que deveria ser realizado e exercitado com os pacientes gravemente enfermos, os Cuidados

Paliativos.
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