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RESUMO

Base teodrica: Entende-se como Cuidados Paliativos a abordagem multidisciplinar que
promove a qualidade de vida de pacientes e familiares que apresentam diagndsticos que nédo
sdo reversiveis. Sendo assim, destina-se aos pacientes cronicos e com doengas que ameagam a
vida. O processo de adoecimento do paciente oncoldgico é marcado por mas noticias desde o
recebimento do diagndstico. Compreendemos aqui como ma noticia as informacdes que
provocam rupturas ou mudangas negativas na perspectiva de futuro do paciente e de seu
grupo familiar. Objetivos: Avaliar a percepcdo de pacientes e familiares a respeito do
processo de comunicacdo da informacdo sobre o quadro clinico e progndstico do paciente
oncologico em cuidados paliativos exclusivos. Métodos: Foi realizado um estudo qualitativo
exploratdrio, do tipo estudos de caso. A amostra foi composta por seis pacientes adultos e sete
familiares. As entrevistas semi-estruturadas foram realizadas no Nucleo de Cuidados
Paliativos (NCP) do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Os dados obtidos foram avaliados
por meio de andlise de contetdo com auxilio do programa Nvivo (QRS International), versao
11. Foi reconstruida a rede social de cada paciente, na sua perspectiva pessoal € na do seu
familiar. Resultados: Trés categorias emergiram da analise das entrevistas: Compreensdo do
Processo de Adoecimento, Compartilhamento de Informacdo e Protagonismo do Paciente. O
fluxo de informagdes entre a equipe e 0 paciente é, habitualmente, intermediado pelos
familiares. Foi constatada uma contradi¢cdo entre o desejo dos pacientes receberem suas
informacdes clinicas e a crenca da familia de que é protetor ndo informar. Entre os familiares,
é mais habitual a associa¢do entre cuidados paliativos e a gravidade do quadro clinico e o
limite de tratamentos com finalidade curativa. Foram verificadas discrepancias entre as redes
sociais descritas pelos pacientes e por seus familiares. Conclusdo: Ha uma distor¢do na
relacdo de privacidade das informacGes, sendo que o entendimento dos participantes € de que
esta relacéo se estabelece entre familiar e equipe, e ndo entre equipe e paciente. Os conflitos e
as limitacdes na comunicacdo geram danos ao paciente, que nao se beneficia de forma plena
da estrutura e das possibilidades propostas pela abordagem dos cuidados paliativos nem

participa adequadamente do processo de tomada de deciséo.

Palavras chave: Cuidados Paliativos, Comunicacdo em Saude, Atitude Frente a

Morte, Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida, Bioética.



ABSTRACT

Background: Palliative care is understood as the multidisciplinary approach that promotes
the quality of life of patients and families who present diagnoses that are not reversible. Thus,
it is intended for chronic and life-threatening patients. The process of illness of the
oncological patient is marked by bad news since the receipt of the diagnosis. We understand
here as bad news information that causes ruptures or negative changes in the perspective of
the future of the patient and his family group. Objectives: To evaluate the perception of
patients and their relatives regarding the process of communication of information about the
clinical profile and the prognostic of cancer patients in exclusive palliative care. Methods: An
exploratory qualitative study was carried out, such as case studies. The sample consisted of
six adult patients and seven relatives. The semi-structured interviews were carried out at the
Center for Palliative Care of the Hospital de Clinicas de Porto Alegre/Brazil. The obtained
data were evaluated through content analysis with the assistance of the software Nvivo (QRS
International), version 11. It was reconstructed the social network of each patient, in their
personal perspective and that of their relative. Results: Three categories emerged from the
analysis of the interviews: Understanding the Process of Illness, Information Sharing and
Patient Protagonism. Family members usually mediate the information flow between the team
and the patient. There was a contradiction between the patients' desire to receive their clinical
information and the family belief of which it is protective not to report. Among relatives, the
association with the severity of the clinical condition and the limit of treatments with a
curative purpose is more common. There were discrepancies between the social networks
described by the patients and their relatives. Conclusion: There is a distortion in the
information privacy relationship; participants' understanding is that this relationship is
between family and health professional team, not between team and patient. Conflicts and
limitations in communication create harm to the patient, who does not fully benefit from the
structure and possibilities offered by the palliative care approach and does not participate

adequately in the decision-making process.

Key words: Palliative Care, Health Communication, Attitude to Death, Hospice Care,

Bioethics.
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1 INTRODUCAO

Cuidados Paliativos sdo definidos pela Organizagdo Mundial de Sadde (OMS) (1)
como:

Abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares,
que enfrentam doengas que ameacem a continuidade da vida, através da
prevencdo e alivio do sofrimento. Requer a identificacdo precoce, avaliacdo
e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e
espiritual.

Este conceito atualiza a primeira definicdo de Cuidados Paliativos feita pela OMS em
1990 e, de acordo com Matsumoto (2), torna mais claro que nao se trata de uma abordagem
voltada exclusivamente para pacientes em fase final de vida. Sendo que cuidados paliativos
devem ser iniciados ja no diagnostico. Nesta nova concepcdo, ainda na mesma autora, €
ressalta a importancia de desconstrugdo da ideia de “ndo se ter mais nada a fazer pelo
paciente”. Neste contexto, tem-se preconizado a substitui¢do da expressao “impossibilidade
de cura” por possibilidade ou ndo de tratamento modificador da doenca.

Nos cuidados paliativos, o foco da abordagem é transferido da doenca para o doente,
entendido como um ser biografico. Como sujeito ativo, o paciente tem autonomia plena para
tomar decisdes sobre seu tratamento (3). Uma das caracteristicas deste cuidado centrado na
pessoa é 0 espaco e a preocupacdo voltados ao grupo familiar. Nos cuidados paliativos, é
proposto que também seja oferecido apoio diferenciado aos familiares ao longo do tratamento
do paciente e, quando necessario, apds o Obito. Esta extensdo do cuidado visa melhorar o
processo de luto dos familiares envolvidos. Ressalta-se que o proprio conceito de cuidados
paliativos inclui a qualidade de vida da familia (1). A célula paciente-familia é vista como
uma unidade indivisivel nos cuidados. Mas, também sdo observadas as demandas especificas
de familiares e pacientes (4).

O acesso as informacgdes clinicas estd situado dentro de um campo bastante
abrangente, denominado “comunicacdo e saude”. Este campo sociodiscursivo € composto por
teorias e metodos que envolvem as politicas e praticas de saude, a formacdo em saude, o
controle social, dentre outros (5).

Neste trabalho, abordamos a informacdo e comunicacdo no contexto das relacoes
estabelecidas entre o profissional de saude e o paciente ou entre equipe-paciente-familia. E
direito do paciente acessar informacdes verdadeias relacionas a sua saude. Conhecendo e
comprendendo estas informacgdes, torna-se possivel que o paciente decida aspectos

importantes de sua vida (6).
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O processo de adoecimento do paciente oncoldgico € marcado por mas noticias. A
comunicagdo de méas noticias tem inicio ja no diagnostico, tendo em vista que o cancer ainda é
simbolizado como doenca que gera sofrimento e leva a morte, o que nem sempre é verdade
(7). Compreendemos aqui como ma noticia as informacdes que provocam rupturas, mudancas
drésticas e negativas, na perspectiva de futuro do paciente e de seu grupo familiar (8). Em
casos de mau prognostico, a boa comunicagdo com o paciente viabiliza que seja estabelecida
relacdo de confianca com a equipe, possibilita ao paciente maior poder de tomada de deciséo,
melhora de sua qualidade de vida e saude mental além de permitir que ele se prepare para a
propria morte (9).

Considerando o lugar diferenciado da familia na abordagem dos cuidados paliativos e
o direito de o paciente acessar suas informacGes, buscamos responder a seguinte questao de
pesquisa: Pacientes e familiares possuem as mesmas informacbGes a respeito do

prognostico do paciente?
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2 REVISAO DA LITERATURA

Apresentamos neste tdpico os conceitos-chave que fundamentam a pesquisa, sua
contextualizacdo historica, evolugdo e panorama atual. As informacdes foram organizadas nos
seguintes subitens: Morte na Cultura Ocidental, Cuidados Paliativos e a Comunicagdo com o

Paciente.

2.1 Estratégias Para Localizar As Informacg6es

A estratégia de busca das informacgdes desta pesquisa envolveu as seguintes bases de
dados: Library of Medicine (PubMed), Scientific Electronic Library Online (SciELO) e
LILACS. Utilizamos como MeSh e Descritores os seguintes termos: “Palliative Care”,
“Health Communication” e “Attitude to Death”. A busca no banco de dados PubMed foi
realizada através da ferramenta “Search Builder”, onde os MeSh foram inclusos. Foi utilizado
como filtro publicagdes dos ultimos 10 anos. No SciELO e LILACS foram adicionados 0s
descritores, conforme anteriormente citado, sem o uso de outros filtros. Os resultados desta

busca sdo descritos na figura 1.

1- Palliative care

2 - Health communication
3 - Attitude to death

PubMed LILACS  SciELO

1+2=07 1+2=1 1+2=0

1+3= 865 1+43=63 1+3=0
2+3=0 243=2 2+3=0

1+2+3=0 1+2+3=0 1+2+3=0

Figura 1 Estratégia de busca de referéncias bibliogréaficas e combinagéo de descritores.
Elaborado pela autora (2016)
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Foram incluidos na pesquisa artigos disponiveis na integra, em portugués, inglés e
espanhol e que se relacionavam com nossa questdo de pesquisa. Para compor a revisdo da
literatura, também consultamos livros contemporaneos e classicos, publicacdes e documentos
de instituicbes que sdo referéncia no assunto, materiais do Ministério da Salde, teses e

dissertag0es.

2.2 A Morte Na Cultura Ocidental

2.2.1 Morte e morrer

Nossas experiéncias relacionadas a morte sempre sdao construidas partindo da maneira
como a morte do outro se apresenta. A ndo significacdo da propria morte angustia. A
condenacdo do proprio corpo a decadéncia é fonte de constante sofrimento humano (10).
Morrer é parte do processo de vida, do desenvolvimento do ser humano, sendo
biologicamente natural. Contudo, pela dimensdo simbdlica atribuida a morte, seu significado
se altera conforme cada cultura e periodo historico (11).

A civilizacdo ocidental moderna associa a morte a sentimentos evitaveis, como dor e
sofrimento. A morte tem sido vista como o fracasso, a impoténcia do corpo.
Consequentemente, evitamos aquilo que se relaciona a morte de tal maneira que quando nédo é
possivel vencé-la, ela é negada ou escondida (12). Sdo encontradas as seguintes defini¢oes

para morte na lingua portuguesa (13):
1 Ato de morrer; fim da vida. 2 Cessacdo definitiva da vida para o ser
humano; falecimento, passamento, trespasse. 3 Ato ou efeito de matar. 4
Ser imaginario representado por um esqueleto humano que carrega uma
foice. 5 REL Passagem da alma, que estava ligada ao corpo material, para o
plano espiritual. 6 FIG Intensa angustia.
Conceituar a morte é uma maneira de aproximar o individuo do que ela vem a ser.
Pela dificuldade de simboliza-la, ela habitualmente ndo é incluida em nossa rede de ideias e
pensamentos. E comum o uso de termos como “fim”, “passagem”, “reencarnacio, dentre
tantos outros para tentarmos expressar nossas ideias e fantasias sobre este fendmeno, sobre o
qual muito se imagina e pouco se sabe (14).
A partir do século XX, a morte tornou-se um tema interdito (15). Esta interdicdo é
relacionada ao avango da tecnologia médica e deslocamento do lugar onde se morre, das casas

para 0s hospitais, de tal maneira que a morte passa a ser um evento solitario (16). Ao mesmo



18

tempo, morrer no hospital era sindbnimo de fracasso, pois esta instituicdo se fundamentava no
paradigma do curar (17).

No século XX, convive-se com um paradoxo. A morte segue como interdita, mas
também passa a ser escancarada. O entendimento da morte como fenémeno escancarado diz
respeito a maneira como a sociedade, e principalmente a midia, expde as mortes violentas em
um ritmo que ndo permite que sejam elaboradas (18).

Mais abrangente que o conceito de morte, o processo de morrer se refere ao intervalo
entre 0 momento em que uma patologia irreversivel atinge estagio avancado e a morte em si
(12). O morrer é processual e social. Podemos pensar a morte € o morrer em relacdo a
conceituacdo de vida e viver, proposta por Agamben (19). O autor conceitua a vida no sentido
de vida nua, vida natural. Enquanto o viver se refere a vida politicamente qualificada, a forma
prépria de viver do individuo. Sendo que esta divisao é feita desde as reflexdes filosoficas da
antiguidade. Para os gregos, zoé era um dos termos que explicava a vida comum a todos 0s
seres. Bios exprimia a forma de viver da comunidade ou especifica do individuo. A vida
natural ndo era qualificada, pois estava excluida do mundo da politica.

Morrer no hospital tornou-se habitual a partir da década de 1930, sendo que no ano
2000, sete em cada dez mortes aconteceram neste ambiente. Este cenério é, supostamente,
protegido para os familiares, pois diferente das mortes que aconteciam em casa, ndo é mais
necessario que a familia presencie este evento. Ja o paciente, perde 0 espaco para opinar sobre
a sua propria morte, pois no hospital o médico torna-se o decisor (20).

Destacam-se trés momentos histéricos para a area de estudos sobre a morte e morrer.
Primeiro, os trabalhos pioneiros do canadense William Osler, em especial a publicacdo de
1904 onde, com o objetivo de reduzir o sofrimento do processo de morrer, aborda os aspectos
fisicos e psicologicos da morte. Posteriormente, tem-se 0 desenvolvimento da Tanatologia,
onde sdo destacadas as obras de Feifel. O terceiro momento diz respeito a producdo de
Kibler-Ross, na década de 1960, com seus trabalhos com pacientes terminais e a estruturacéo

dos estagios vivenciados no processo de morrer (11).

2.2.2 Morte, relacOes de poder e biopolitica

A morte ndo se limita apenas a finitude do corpo, ela também ¢é permeada por relacbes
de poder. Foucault (21) coloca que o direito de vida e morte ja foi um privilégio dos
soberanos. Em alguns momentos da histdria isso se dava de maneira absoluta — onde o pai de

familia romano dispunha da vida de seus filhos e escravos e por este motivo podia retirar-lhes
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a vida - em outros como um poder indireto — onde € licito expor o direito de vida de um sudito
se for para defender a vida ou o territorio do soberano. O mesmo autor pontua que, apés a
Epoca Classica, o Ocidente passou por significativa e profunda transformagio neste
mecanismo de poder. Em um primeiro momento, guerras e holocaustos deixam de se dar em
nome de um soberano a ser defendido e passam a ter como justificativa a necessidade de
viver, de lutar pela vida de determinada populacéo, pela sobrevivéncia. Ainda em Foucault
(21), este pensamento se desenvolveu ao longo dos anos, até chegarmos ao momento da
historia onde o poder viver se torna um principio de estratégia de Estado, onde as questfes
bioldgicas de uma populacdo ocupam o lugar das questdes de soberania anteriormente
defendidas. E ao nivel da vida que o poder ¢é exercido. Agamben (19) aponta que o soberano
exerce seu poder sobre a vida nua, o que nos remete a pensar no biopoder, quando o Estado
desenvolve estratégias destinadas a vida humana. Neste contexto inicia-se, de acordo com
Foucault a desqualificacdo da morte, pois “o antigo direito de deixar viver foi substituido por
um poder de causar a vida ou devolver a morte” (21 p. 130).

S&o dois os polos principais de desenvolvimento que surgem com este poder sobre a
vida. O primeiro se forma no século XVII e centra-se na ideia do corpo humano visto como
uma maquina. O segundo comeca a se desenvolver na segunda metade do século XVIII e traz
a ideia de uma biopolitica da populacdo. Neste polo, o corpo € visto como indissociavel dos
processos bioldgicos e o controle de mortes e nascimentos, 0 quanto a vida dura e em que
condicdo ela se da, tornam-se processos no qual o poder intervém e regula. O poder desloca-
se do matar para a preservacdo da vida (21).

A biopolitica sustenta o desenvolvimento técnico da area da saide e a construcdo de
uma sociedade voltada a conservacao da vida. O paciente é desapropriado de seu processo de
morte e morrer, a vida é reduzida a uma sobrevida e tenta-se impedir que a morte o afete.
Assim, constitui-se a era do biopoder que, entre outros fatores, foi e é fundamental para o
desenvolvimento do capitalismo (21,16).

Agamben explica que “na biopolitica moderna, soberano é aquele que decide sobre o
valor ou sobre o desvalor da vida enquanto tal” (19 p.149). Na mesma ldgica de valor a vida,
sustenta a morte como algo a ser evitado. Assim, tem-se grandes investimentos em acdes
preventivas na saude da populacdo. Conforme Kenneth, UIf e Popkewitz (22), o presente é
regulado em nome de ag¢des futuras, “o futuro funciona como uma pratica de governamento”.

As tecnologias do biopoder e os saberes que junto a elas operam, supostamente
eliminariam aquilo que foge da norma, o anormal. S&o identificadas as anormalidades na

salde, para que seja possivel intervir sobre elas (17).
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2.2.3 Morte e o profissional de satde

Pensarmos no mito de Asclépio, deus da Medicina, é sugerido por Cassorla (14) como
uma boa maneira de reflexdo sobre a relacdo de onipoténcia que permeia historicamente a
relacdo entre a morte e os profissionais de saude, em especial os médicos. Relataremos 0 mito
de maneira bastante concisa. Asclépio é filho de Apolo e da mortal Cordnis. Durante a
gestacdo, Coronis trai Apolo, que a condena a morte. Contudo, 0 deus se comove ao ver sua
amada queimando e resolve salvar o bebé do ventre materno, assim nasceu Asclépio. Ele é
criado pelo centauro Quiron, com quem aprende a curar doengas. Seus talentos eram notorios
e crescentes. Asclépio torna-se famoso, prestigiado e muito procurado pelo seu poder de
curar. Contudo, ndo consegue perceber seus limites. Acaba por ressuscitar Hipdlito, filho de
Teseu, que havia sido morto injustamente. Sua atitude foi vista como desafiadora pelos
demais deuses, pois ao ressuscitar os mortos ele perde a nogdo de humanidade. Como
punicdo, é morto por Zeus (14).

Estudo realizado com estudantes de Enfermagem e Medicina de uma universidade
federal do Brasil identificou que no inicio da graduacdo os alunos colocam sentir tristeza
frente a morte ou o fim da vida de um paciente. Contudo, na mesma situacao, alunos que
estdo concluindo a graduacdo colocam sentir impoténcia ante a morte. As autoras identificam
que muito pouco se fala e estuda sobre a morte na graduacdo, sendo que os alunos sao
instrumentalizados tecnicamente para abordarem o paciente moribundo, contudo ndo sdo
preparados para acompanha-lo no processo de terminalidade. Concluem que o profissional é
preparado para a cura, sendo que a morte gera angustia. O que alimenta a concepc¢ado de que 0s
hospitais sdo cenario de disputa entre a vida e a morte (12,20).

Profissionais que ndo aceitam suas limitacdes, sejam elas técnicas ou a propria finitude
humana, podem acreditar serem onipotentes ou oniscientes N0 manejo com seus pacientes.
Contudo, na morte a impoténcia do profissional fica evidenciada. Impoténcia esta falaciosa,
pois a poténcia de um profissional de salude pode ser identificada justamente em sua
disponibilidade de “estar ao lado”, de permanecer acompanhando seu paciente mesmo quando
a morte for o desfecho inevitavel (14).

Estabelecer relacdo entre a impoténcia do trabalho de um profissional ou de uma
equipe e a morte pode ser extremamente doloroso e estressante para 0s envolvidos (23). As
rotinas de trabalho das instituicGes hospitalares dificultam expressdes de emogéo das equipe e

dos demais atores sociais envolvidos (24). Neste cenario, o profissional que sente-se
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vivenciando seus limites pode apresentar defesas como o distanciamento, fragmentacdo da
relagdo profissional/paciente e despersonalizacdo (25).

A formacéo dos profissionais de salude é bastante discutida por Kdvacs (25). A autora
destaca que pelo simples fato da morte ser parte do desenvolvimento humano, ja justificaria
maior inser¢do do tema ao longo da graduagdo. A autora aborda de forma mais especifica o
lugar que é destinado a morte no processo de formacdo de trés profissionais: médicos,
enfermeiros e psicélogos. Na formacdo do médico, € ressaltada a relacao estabelecida com os
cadaveres, geralmente no inicio do curso. Afasta-se a identidade humana daquele corpo que
evidencia a finitude. Igualmente, afasta-se a possibilidade de compartilhar qualquer
sentimento frente ao corpo estudado. Por vezes, 0 que se percebe sdo manifestacOes
contrafébicas, que véao da piada desrespeitosa a indiferenca. Ao longo da graduacdo, o corpo
morto, visto apenas como um Orgdo, um tecido, um 0sso, enquanto a falsa ideia de que
combater doengas e sintomas é uma luta contra a morte.

Ainda na mesma autora, é ressaltado que na enfermagem, assim como na medicina,
tem sido enfatizada a formacdo técnica em detrimento da formacdo mais humana. Talvez,
nenhum outro profissional permaneca por tanto tempo préximo a seus pacientes como um
enfermeiro o faz ao realizar seu trabalho. Contudo, sdo habituais graduacGes de Enfermagem
que oferecem poucos espacos para trabalhar a relacdo enfermeiro/paciente. O manejo do
enfermeiro com pacientes graves exige cuidado intenso e escuta ativa. Mas, quando néo
preparados para lidarem com um paciente na iminéncia de morrer, 0 que se percebe é a
execucdo de atividades rotineiras, evitando o estabelecimento de vinculo com o paciente e seu
processo de morrer, comprometendo a humanizacgéo do cuidado.

Por fim, a autora aborda a formac&o do psicologo para atuar com estas demandas. E
frequente no trabalho do psicologo clinico o manejo com processos de enlutamento apds
perdas. Para além dos hospitais e servi¢os de salde, os trabalhos da psicologia com a morte se
estendem para organizacdes como as escolas, tendo em vista as demandas emergentes da
tematica “educacgéo para a morte”. Contudo, habitualmente a questdo da morte nao é abordada

na graduacdo como tematica relacionada ao fazer do profissional (26).

2.3 Cuidados Paliativos

2.3.1 Conceitos e principios

O termo Cuidados Paliativos foi cunhado pelo canadense Balfour Mount, por

considerar que o uso do termo hospice, na cultura de seu pais nao representava a proposta dos
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trabalhos realizados por estas instituicdes (27). A OMS reconhece, em 1982, a dificuldade de
traducdo adequada do termo hospice para alguns idiomas e passa a utilizar o termo Cuidados
Paliativos, conforme sugerido por Mount (2).

A primeira conceituacdo de Cuidados Paliativos feita pela OMS, em 1990, era mais
restrita. Destinava-se ao acompanhamento oferecido por equipe interdisciplinar para pacientes
em fase avancada do adoecimento, com progndstico reservado (28). A OMS (29) apresentava
a filosofia da seguinte maneira:

Cuidados ativos e totais aos pacientes quando a doenca ndo responde aos
tratamentos curativos, quando o controle da dor e de outros sintomas
psicologicos, sociais e espirituais sdo prioridade e quando o objetivo é
alcangar a melhor qualidade de vida para pacientes e familiares.

Esta foi a primeira abordagem em saude que incluiu a dimensdo espiritual do ser humano (2).
Em 2002, o conceito da OMS é atualizado e ampliado. Desde entdo, entendemos
cuidados paliativos como:

Abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares,
que enfrentam doengas que ameacem a continuidade da vida, através da
prevencdo e alivio do sofrimento. Requer a identificacdo precoce, avaliagao
e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e
espiritual.

A OMS (1) reconhece a necessidade de esclarecer trés pontos importantes sobre este

novo conceito para que tenhamos clareza da abrangéncia dos cuidados paliativos:

1- Cuidados paliativos sdo destinados a doentes crénicos e também quando a doenca
ameaca a continuacdo da vida. Sdo preconizadas intervencdes precoces, anteriores a
evolucdo da doenca e ao estagio terminal. Sendo que o beneficio da abordagem paliativa
no paciente cronico tem sido amplamente reconhecido. As mesmas preconizagdes se
estendem a abordagem com criancas;
2- Ndo ha limite de tempo para que o0 paciente permaneca em cuidados paliativos.
Conforme o proprio conceito propde, ao abordar a identificacdo precoce, espera-se que
os cuidados paliativos sejam iniciados no inicio do curso da doenca. Também néo ha
limitacdo de diagndsticos, pois séo as necessidades do paciente que indicam se ele pode
ou ndo se beneficiar desta abordagem.
3- Cuidados Paliativos sdo necessarios em todos 0s niveis de atengdo na satde. Ou seja,
ndo se limitam a servicos especializados nem a settings especificos. Sendo assim,
podem ser realizados na casa dos pacientes, em ambulatorio, hospice, hospitais, dentre
outros.

Assim, fica evidenciado que a abordagem paliativa ndo se contrap0e a tratamentos

curativos, pois sdo concomitantes, conforme demonstrado na figura 2. Entretanto, tem-se
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verificado que, mesmo em paises desenvolvidos, o que ainda se vé com mais frequéncia sdo os
cuidados paliativos serem acionados apenas em um momento j& muito proximo ao 6bito, na fase
terminal da doenca (30,31). Considera-se em fase terminal o paciente com prognostico inferior a

seis meses de vida (32).
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Figura 2 Cuidados Paliativos durante a Doenca e o Luto
Fonte: Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG), Brasil:2015.

Ressalta-se ainda que as acGes paliativas desenvolvidas na fase do diagndéstico e inicio
da doenca ndo implicam na participacdo de uma equipe especializada, pois espera-se que 0 0S
profissionais de salde, de maneira geral, apropriem-se deste referencial tedrico e possam
oferecer estes cuidados (30).

E necessério olhar o paciente numa perspectiva de integralidade. Cada novo sintoma
do paciente se relaciona com os demais sofrimentos que ele pode apresentar (33). Assim, a
atencdo multidisciplinar é intrinseca aos cuidados paliativos. Sendo que a promog¢do de
qualidade de vida estd relacionada a um conjunto de atos multiprofissionais que visam
promover o alivio de questfes fisicas, psicoldgicas, espirituais e sociais dos pacientes e de
seus familiares, que podem ir da dor unicamente fisica a aflicdo de se deparar com a prépria
finitude (34,35). A pratica interdisciplinar, além de garantir a integralidade do cuidado,
também é apontada como estratégia para que pacientes e familiares sintam-se acolhidos (28).

A OMS (1) institui como principios dos cuidados paliativos:

e Promover o alivio da dor e de outros sintomas estressantes;
e Reafirmar a vida e ver a morte como um processo natural:

e Nao antecipar e nem postergar a morte;
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e Integrar aspectos psicossociais e espirituais ao cuidado;

e Oferecer um sistema de suporte que auxilie o paciente a viver tdo ativamente quanto

possivel, até a sua morte;
e Oferecer um sistema de suporte que auxilie a familia e entes queridos a sentirem-se
amparados durante todo o processo da doenca;
e Deve ser iniciado o mais precocemente possivel, junto a outras medidas de
prolongamento de vida, como a quimioterapia e a radioterapia, e incluir todas as
investigacBes necessarias para melhor compreensdo e manejo dos sintomas (29,30,36)
Ao reafirmar a vida, a equipe pode auxiliar o paciente na busca de maneiras mais
adaptativas para lidar com a patologia, objetivando reduzir o investimento psiquico na doenca
e potencializar um maior investimento na vida e na busca por autodeterminacdo e
independéncia (37).

Quem trabalha com cuidados paliativos tem a perspectiva da terminalidade sempre
presente. Ao compreender 0 processo de morrer, consegue-se auxiliar o paciente a incluir a
doenca em sua perspectiva de vida e de futuro, a discutir sua finitude e também a tomar

decisfes importantes para que viva melhor (30).

2.3.2 Histdria dos cuidados paliativos

N&o ha consenso na literatura sobre o inicio dos cuidados paliativos. A histdria desta
filosofia confunde-se com a histéria dos hospices (2). O termo hospice se origina do termo
latim hospes, que significa hospedeiro, anfitrido (38). Dentre os pontos onde ndo ha
concordancia na historia, Gonzalez e Ruiz (39) citam os rituais de final de vida realizados em
tempos antigos. Os autores consideram os ritos em torno da morte parte importante da histéria
dos cuidados paliativos. Assim, apontam que a ética dos cuidados paliativos existe desde as
sociedades primitivas. Eles associam o inicio dos cuidados paliativos com a transicdo do
homem némade para a vida sedentaria. O homem passa a tomar consciéncia da morte, e
assim, no periodo neolitico, emergem as primeiras praticas de cuidados paliativos.

A Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos (40) apresenta como precedentes
historicos dos cuidados paliativos 0s hospicios medievais, presentes na Europa desde o Século
V. Estas instituicbes de caridade, vinculadas a igreja, dedicavam-se a peregrinos e

posteriormente aos pobres e enfermos.
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Colocam que, aparentemente, o primeiro relato de um hospice voltado ao cuidado de
pacientes terminais é do século XIX, em Lyon, na Franca (40). Impulsionadas pelo trabalho
de Jeanne Garnier, a “Asociacion de Mujeres del Calvario” criou instituicdes conhecidas
como Calvaries. Em 1899, Anne Blunt Storrs, com o0 mesmo propdsito de Jeanne, funda em
Nova York o Calvary Hospital. Esta instituicdo segue em funcionamento e, na
contemporaneidade, tem trabalhado com cuidados paliativos voltados para pacientes
oncologicos (38).

Contudo, com maior frequéncia encontramos na literatura a relacéo feita entre o inicio
dos cuidados paliativos e os trabalhos de Cicely Saunders, considerada percursora do
Movimento Hospice Moderno (2,41). No ano de 1967, Cicely Saunders inaugura em Londres
o St. Christopher Hospice, que se tornaria referéncia em assisténcia, ensino e pesquisa
voltados para pacientes em fase avancada do adoecimento. Trata-se da primeira instituicdo
com objetivo de oferecer cuidado diferenciado na terminalidade, focado na qualidade de vida
dos moribundos. Saunders, que tinha formagdo em Enfermagem, Medicina e Servi¢o Social,
motivou-se para investir nos cuidados em fase final de vida ap6s acompanhar o processo de
morrer de um paciente oncologico (42).

Contemporéneo ao trabalho de Saunders, em 1969 é langada a primeira edi¢do de On
Death and Dying, da psiquiatra austriaca Elisabeth Kubler-Ross. Esta obra foi um marco nos
estudos de luto e processo de morte e morrer. Sendo hoje considerada um classico na
abordagem em salde mental nos Cuidados Paliativos. Kubler-Ross, que trabalhou com
aproximadamente 500 pacientes terminais nos Estado Unidos, altera o entendimento
psicolégico que se tinha do final da vida ao classifica as fases emocionais dos pacientes
(40,41). Atualmente, compreendemos que 0s estagios de elaboracdo do luto, propostos por
Kibler-Ross, ndo se limitam a pacientes em final devida. Desta maneira, eles podem ser
identificados em diferentes situacBes que se associem ao rompimento de expectativas,
enlutando os envolvidos (43).

Em 1975, o Canada inaugura seu primeiro servico de cuidados paliativos. Na
perspectiva dos autores que abordam o movimento moderno, também foi o primeiro servigo
vinculado a um hospital. Belfor Mont, cirurgido responsavel por esta iniciativa junto ao Royal
Victoria Hospital de Montreal, é igualmente conhecido por ser criador da expressdo Palliative
Care. Na época, o termo cuidados paliativos se referia a abordagem de pacientes em fase final
de vida (42).
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A partir da década de 1980, sobretudo em virtude do acompanhamento de pacientes
oncoldgicos e da epidemia de HIV, a prética fundamentada pela filosofia dos cuidados
paliativos passa a ser vista como uma necessidade na satde da maior parte do mundo (1).

Encontramos como precursores dos cuidados paliativos na América Latina a
Colémbia. Em 1980, foi inaugurada a Clinica de Dor e Cuidados Paliativos, vinculada a
Universidade de Antioquia (44).

Porém, ha autores que indicam a Argentina como primeiro pais da América Latina a
trabalhar nesta abordagem. O pais iniciou a oferta de cuidados paliativos em 1982. A
abordagem era realizada por voluntérios de organizacbes ndo governamentais, que foram
responsaveis por capacitar as equipes de salde (45). No ano 2000, o Ministério da Saude
Argentino aprova a resolucdo que normatiza o funcionamento dos cuidados paliativos no pais
e os incorpora no Programa Nacional de Garantia da qualidade da atencdo médica (46).
Entretanto, em 2004 ainda eram poucas as instituicdes publicas de saude que ofereciam esta
abordagem e os planos de saude e seguros sociais do pais ainda ndo incluiam Cuidados
Paliativos (45).

Também em 1982, comeca a funcionar o primeiro servi¢co de cuidados paliativos da
Espanha, idealizado por Jaime Sanz Ortiz (38). O crescimento da abordagem neste pais foi
constante, sendo que em média, ao longo da década de 1980 foram inaugurados dez novos
servigos por ano (40).

Ainda no ano de 1982, a OMS inicia um grupo de trabalho visando instituir politicas
para o alivio da dor e cuidados do tipo Hospice. Este grupo era vinculado ao comité de cancer
da instituicdo (2). Em 1986, a OMS lancou o "Cancer pain relief and palliative care report”.
Traduzido para 19 idiomas, o relatério repercutiu em diferentes paises e incentivou a
discussao, investimento e implementacdo de novos servigos (42).

Nos Estados Unidos, o encontro entre Cicely Saunders e Elisabeth Kliiber-Ross, que
aconteceu na década de 1970, fortaleceu a discussdo do Movimento Hospice no pais (2).
Contudo, a primeira instituicdo a oferecer cuidados paliativos baseada na perspectiva moderna
do movimento hospice, iniciou seus trabalhos apenas em 1984. E importante destacar que foi
nos Estados Unidos que a exclusividade da abordagem para pacientes oncoldgicos comegou a
ser descontruida. Porém, para alguns autores, o desenvolvimento e estruturacéo desta filosofia
de cuidados foi bastante desafiador na regido e estabeleceu-se com caracteristicas préprias,
em fungdo do papel das companhias privadas de saude no pais (38,40). Entretanto, a OMS

ndo faz essa distincdo e os classifica junto ao grupo de paises com melhor estrutura e
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qualidade nos servicos oferecidos, inclusive no que diz respeito aos cuidados paliativos
peditricos (1).

Menezes (42) destaca a maneira como 0 movimento contra o abandono dos
moribundos cresceu na Inglaterra. Sendo que em 1985 foi fundada a Associacdo de Medicina
Paliativa da Gra-Bretanha e Irlanda. Em 1987, a Inglaterra torna-se o primeiro pais a ter a
oficializado a Medicina Paliativa como especialidade médica.

Na Franca, é iniciada em 1986 a assisténcia em cuidados paliativos, ainda em uma
I6gica de atencdo ao final da vida. Em 1991, os cuidados paliativos sdo integrados aos
objetivos das instituicGes hospitalares francesas e, em 1999, o pais aprovada a legislacdo que
reconhece o direito ao acesso a este tipo de tratamento (42).

No leste europeu, os trabalhos com cuidados paliativos iniciaram em 1986 e
desenvolveram-se de forma bastante solida em alguns paises. Destaca-se a cobertura oferecida
pelo sistema de salde da Polbnia, que possui ampla rede de instituicdes hospitalares,
ambulatoriais e equipes de atendimento domiciliar voltadas especificamente para esta
demanda. Em 1995, a Medicina Paliativa foi reconhecida como modalidade no pais (40).

No continente Africano o movimento moderno dos cuidados paliativos cresceu em
funcdo das demandas da AIDS. Ha grande diferenciacdo entre os servi¢os de cada pais, sendo
que tem destaque a estrutura de cuidados paliativos em Uganda e, para criancas, na Africa do
Sul (2). Ambos sé&o classificados pela OMS no grupo de servicos com melhor estrutura e

qualidade do mundo, ao lado do Canada, Pol6nia, Reino Unido, dentre outros (1).

2.3.3 Cuidados paliativos no Brasil: histdria e implementacao

No Brasil, foram os profissionais de salde que estiveram a frente do movimento que
possibilitou o inicio da abordagem paliativa no pais (42). O Instituto Nacional do Cancer
(INCA) foi precursor deste movimento (41).

Em 1986, por iniciativa de profissionais de salude que consideravam que os doentes
avancados eram abandonados, teve inicio o projeto intitulado “Programa de Atendimento ao
Paciente Fora de Possibilidade Terapéutica” vinculado ao Hospital do Cancer Il do INCA. Os
profissionais que atuavam neste programa eram voluntarios. Em funcéo do nimero expressivo
de pacientes e familiares que procuraram este trabalho, em 1989 o programa se transforma em
servico. O Servico de Suporte Terapéutico Oncoldgico (STO), que contava com uma equipe
multiprofissional especifica, porém ainda voluntéria, tinha como diferencial a realizagdo de

visitas domiciliares. Por meio desta iniciativa, foi possivel oferecer suporte mais adequado
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aos pacientes onde ndo havia mais possibilidade de tratamento modificador da doenca.
Anteriormente, esses pacientes recebiam alta ou eram encaminhados para casas de apoio do
Rio de Janeiro, sendo assim, eram desvinculados do INCA. Em 1991, é criada uma entidade
filantropica para dar apoio financeiro ao STO, viabilizando que os trabalhos fossem
continuados (42,47).

Em 1990 no Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) foi criado o Servigo de
Tratamento da Dor e Cuidados Paliativos, a partir da Unidade de Tratamento da Dor,
vinculada ao Servigco de Anestesiologia, que havia sido implantada em 1978. Sendo assim,
trata-se de um dos servigos mais antigos do pais nesta area.

Dando sequéncia a cronologia, retornamos ao INCA que em 1991 inaugura o Servicgo
de Cuidados Paliativos do Hospital do Cancer I. No mesmo ano, foi publicado no Brasil o
Manual de Alivio da Dor Oncoldgica e Cuidados Paliativos, da OMS (42).

Visando consolidar o trabalho e atender a crescente demanda, em 1998 foi inaugurada
uma unidade especifica de cuidados paliativos no INCA, chamada de Centro de Suporte
Terapéutico Oncoldgico (CSTO). Contudo, familiares e pacientes relatavam sentirem-se
excluidos, desconectados da instituicdo ao serem transferidos para o CSTO. Assim, em 2004 a
unidade passa a ter a nomenclatura unificada com a do hospital, passando a ser chamada de
Hospital do Céancer IV. Ativo até hoje, o hospital é sede administrativa do servico de
atendimento domiciliar do INCA, conta com 56 leitos de internagdo, Servigco de Pronto
Atendimento com sete leitos e espacos diferenciados para a melhor pratica dos cuidados
paliativos, como sala de meditacdo, espaco de confraternizacdo, dentre outros (47). A
instituicdo € a referéncia nacional no ensino e assisténcia em cuidados paliativos (42).

Da criacdo do primeiro servico até os dias de hoje, podemos citar alguns marcos da
historia dos cuidados paliativos no Brasil. No ano de 1997, é fundada a Associacdo Brasileira
de Cuidados Paliativos; em 2002 os cuidados paliativos passam a fazer parte do Sistema
Unico de Satde (SUS), fato que detalharemos a seguir. Em 2005 a Academia Nacional de
Cuidados Paliativos é fundada e no ano seguinte a Camara Técnica Sobre Terminalidade da
Vida e Cuidados Paliativos, do Conselho Federal de Medicina (CFM), inicia seus trabalhos.

Em 2007, o HCPA implanta o Nucleo de Cuidados Paliativos, com base em uma
proposta do Grupo de Enfermagem, visando ter uma area assistencial de internacdo voltada a
pacientes em cuidados paliativos exclusivos. Em 2009 foi publicado o novo Codigo de Etica
Médica do CFM, que inclui os Cuidados Paliativos. Por fim, em 2011 a Associacdo Médica

Brasileira reconhece a Medicina Paliativa como area de atuacao (48).
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Os cuidados paliativos no SUS iniciaram bastante voltados para o paciente oncologico
e em estagio final de vida. A inclusdo se deu por meio da Portaria GM/MS n° 19, de 3 de
janeiro de 2002, que institui o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos.
Dentre os varios objetivos da portaria, podemos destacar a organizacdo de uma linha de
cuidado que englobe a atencdo basica de média e alta complexidade. A atengdo basica ficaria
incumbida da oferta de cuidados paliativos pelas equipes de Sadde da Familia, incluindo nesta
a atencdo domiciliar. A atencdo de média complexidade se destinaria a assisténcia
ambulatorial, internacdes, atendimentos clinicos ou cirdrgicos de pacientes contrareferidos
por outros niveis de atencdo. A atencdo de alta complexidade fica com as mesmas atribuicdes
da média, porém com a inclusdo do cuidado domiciliar (49). Ainda em 2002, a RDC 202 cria,
no ambito do SUS, os Centros de Referéncia em Tratamento da Dor Crdnica (50).

Em 2005, por meio da portaria MS/GM que estabelece a Politica Nacional de Atencéo
Oncoldgica, no &mbito ambulatorial, hospitalar e domiciliar a atengdo ao paciente paliativo
oncoldgico é reestruturada. Entretanto, aproximados 50% dos pacientes paliativos no Brasil
ndo sdo oncoldgicos. Com o programa “Melhor em Casa”, criado em 2011 pelo do Ministério
da Salde, o paciente paliativo, independentemente de seu diagndstico, passa a ter
possibilidade de assisténcia diferenciada na Atencdo Béasica e nos Servicos de Atencdo
Domiciliar (SAD) (51).

A possibilidade de internagdo domiciliar, permite a transicdo dos cuidados paliativos
de um cenério de tecnologias duras, como € o ambiente hospitalar, devido a suas normas e
equipamentos tecnoldgicos, para um cenario de tecnologias leves, voltadas para a producdo de
vinculo, autonomia, acolhimento. Sendo importante a associacao destas tecnologias leves com
as técnicas que objetivam reduzir o sofrimento do paciente, especialmente a dor (28).

Com a pratica domiciliar nos cuidados paliativos, espera-se beneficiar o paciente, a
familia e o préprio sistema de salde. O paciente € beneficiado por estar em ambiente
conhecido, por preservar alguns habitos e rotinas e ter sua intimidade e integridade
preservadas. Habitualmente, € comum ser desejo do paciente, em especial no final da vida,
poder retornar para casa. Para a familia, nos casos onde é possivel reorganizarem-se para 0
cuidado, sentir que respeitam a vontade do paciente pode ser um fator preventivo ao luto
patolégico. Contudo, é ressaltado que a morte previsivel no domicilio ndo deve ser imposta
pelas equipes de saude. Para o sistema de salde, a pratica domiciliar é estratégica no que diz
respeito a melhor alocacgdo de recursos, tendo em vista que reduz internagdes longas e de alto
custo (51).
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E esclarecido pelo Ministério da Salde (51) que a atencdo domiciliar € um brago
importante da rede de assisténcia para paciente paliativos no pais. Contudo, € necesséria
estrutura que permita a referéncia e contra referéncia entre hospital, instituicdes de menos
complexidade voltadas para cuidados crénicos, ambulatorio especializado, atencéo basica e
cuidado domiciliar em si. Fripp (28) esclarece que ndo se trata de desospitalizar os pacientes
prematuramente, o que seria uma irresponsabilidade. Mas sim, de uma reestruturagdo na
forma e nos espacos de se operar. Sendo que para isso, a atencao terciaria e os SAD precisam

atuar de forma coordenada.

2.3.4 Panorama atual

Conforme dados de 2012, o Sistema de Salde brasileiro possui 93 servicos de
cuidados paliativos (48). Existe uma divisdo destes servigos, quanto a complexidade e nivel
de atencdo a saude onde atuam (Tabela 1).

No que diz respeito a constituicdo das equipes apresentadas na tabela 1, 50% dos
hospices sdo compostos apenas por equipe médica e de enfermagem. Em sua maioria, 0s SAD
pertencem ao SUS. Sete das equipes domiciliares sdo voltadas a pediatria e 17 atendem
adultos. Habitualmente, estas equipes sdo compostas por médicos, enfermeiros e psicélogos,
mas conforme a demanda e a disponibilidade, outros profissionais podem acompanhar 0s
casos. Todos os servicos exclusivamente hospitalares contam com equipe meédica,
enfermagem, psicélogo ou psiquiatra e assistente social (48).

Considera-se como servigos “multi-nivel” equipes ou servi¢os vinculados a um
hospital secundario ou tercidria que oferecem assisténcia nos trés niveis de saude. Assim,
oferecem atendimento ambulatorial e domiciliar, mas também podem solicitar a internacédo do
paciente sem consultar uma segunda equipe (52). No Brasil, estas sdo as equipes que contam
com a maior variedade de especialidades profissionais. Além das profissGes ja citadas como
constituintes das demais equipes, nelas atuam usualmente nutricionistas, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, fonoaudi6logos, dentre outros profissionais (48).

As equipes de apoio hospitalar, também conhecidas como equipes mdveis, atuam
prestando acessoria a profissionais de saude, paciente, familiares ou cuidadores. Assim, suas
intervencdes se estabelecem por meio de consultorias ou interconsultas em internacdo ou

ambulatorio (52).
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Tabela 1 Cuidados paliativos nos diferentes niveis da atencao sécio-sanitaria, Brasil, 2012

Nivel de Atencao

Sécio- Sanitaria Servicos de Cuidados Paliativos

6
Residéncias

Primeiro Nivel do tipo hospice.

24
Equipes
de atencéo
domiciliar
Segundo Nivel 26 21
(Atencédo de média e Equipes/Servicos Equipes/Servicos
longa permanéncia) multi-nivel de apoio hospitalar
Terceiro Nivel 16
(Hospital geral ou Ser_wgos
o exclusivamente
especializado) hospitalares, em

hospitais de alta
complexidade.

Adaptado de: Melo AGC, Maciel MGS, Bettega RTC. Brasil: 2012.

No que diz respeito ao desenvolvimento dos servicos de Cuidados Paliativos no Brasil,
a OMS classifica o pais no grupo “3 A”. Esta classificacdo é destinada a paises onde a
prestacdo de cuidados paliativos se estabelece em casos isolados, de maneira desigual. Sdo
paises onde o0 numero de servicos € insuficiente para o tamanho da populacdo, o
financiamento dos servigos ndo é adequado e pode haver limite na distribuicdo da morfina (1).

Referente aos cuidados paliativos em pediatria, a classificacdo do Brasil é pior. O pais
é considerado num nivel 2 de desenvolvimento. Este nivel é destinado a paises onde o0s
servigos ainda estdo em construcéo (1).

Dentre os pontos fortes da estrutura e desenvolvimento dos cuidados paliativos no pais
é ressaltado o reconhecimento desta abordagem pelo SUS; o interesse de estudantes e
profissionais em promoverem eventos de capacitacdo na area; a existéncia de servicos de alta
qualidade vinculados principalmente a hospitais universitarios com potencial de disseminarem
este conhecimento e a conscientizagdo por parte da sociedade brasileira sobre a maior

necessidade de cuidados paliativos. Entre as caracteristicas mais criticas no pais esta a
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auséncia de uma politica especifica para cuidados paliativos, o fato de ndo termos sistema
publico de auditoria ou de controle de qualidade dos servicos ja existentes; a resisténcia das
instituicGes de ensino em trabalharem o tema nos curriculos de graduacfes da area da salde e
as diversidades de gestdo do SUS dentre os municipios. Também € apresentado como ponto
critico no panorama atual do pais a nogao erronia de inicio dos cuidados paliativos vinculada
a ruptura com o tratamento curativo (48). Algumas caracteristicas dos trabalhos realizados no
Brasil merecem especial atencédo, pois representam ameacas para o desenvolvimento da area.
Dentre elas, destacam-se a dificuldade dos profissionais em trabalharem em equipe na saude e

o desconhecimento sobre o0 assunto dentre os politicos que atuam na area (48).

2.4 A Comunicagdo com o Paciente

Comunicacdo é uma das bases das relacbes humanas, uma matriz da vida em
sociedade. E por meio do ato de comunicar que compartilhamos pensamentos, informagdes,
dentre outras significacdes (53). A Comunicacdo em Saude se constitui como um campo
sociodiscursivo bastante abrangente. Composto por teorias e métodos que se voltam para as
politicas de saude, formacdo, controle social, dentre outros (5). Abordaremos aqui a
comunicagdo em satde nos limites colocados pela conceituacao do descritor (DeCS BVS), ou
seja, voltada para a transferéncia de informacdo do profissional para o paciente e
considerando que a comunicacdo influéncia nas decisdes individuais e comunitarias que
promovem saude.

Em pesquisa que abordou a satisfacdo de pacientes com o processo de comunicacao,
foi identificado que metade dos pacientes ndo estava satisfeito com as informacdes que recebe
de seu médico. Os participantes também pontuaram o interesse em ter mais tempo para
conversar com a equipe (54).

Estudo que abordou a percepcdo de pacientes oncoldgicos que realizavam
quimioterapia em relacdo a comunicagdo com a equipe de saude, apontou que, na perspectiva
dos pacientes, quando a comunicacdo técnica é acompanhada de suporte emocional ela tende
a ser mais eficaz. Neste cenario, 0 paciente consegue perceber que ha preocupagao com 0 Seu
bem-estar psicologico, que suas preferencias sdo reconhecidas e as decisdes compartilhadas.
Assim, sentem-se valorizados e tornam-se mais confiantes (55). Na mesma pesquisa, as
percepcdes mais negativas relacionadas a comunicagdo se referem as informacdes técnica sem
suporte emocional e a comunicacdo técnica insuficiente. Ou seja, quando ndo € percebido

interesse em aspectos da vida do paciente nem apoio as questdes subjetivas envolvidas no
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processo de adoecimento, ou ainda quando h& lacunas no processo de comunicagdo, 0 que

gera inseguranca no paciente (55).

2.4.1 Acesso a informacao

A Organizacdo das Nacgdes Unidas (ONU) (56) aborda o direito a informacdo na
Declaracdo Universal dos Direitos Humanos. Descreve que todo o individuo tem direito a
procurar, receber e difundir informacBes. No Brasil, o direito a informacdo do paciente
acompanha a implementacdo do SUS, sendo um de seus principios apresentados na Lei 8.080
(57). O Ministério da Saude (58) aborda o tema de forma mais ampla. Cita o direito do
paciente a informacdo “sobre as distintas possibilidades terapéuticas, de acordo com sua
condicdo clinica, baseado nas evidéncias cientificas, e a relacdo custo-beneficio das
alternativas de tratamento, com direito a recusa, atestado na presenga de testemunha” (2011,
p.14). Também é ressaltado no mesmo documento a importancia de que as informacgdes sejam
fornecidas com linguagem adequada. Espera-se que a informacéo seja transmitida de forma
simples, inteligivel, leal e respeitosa. Ndo necessitam ser apresentadas no linguajar técnico-
cientifico, mas sim em um padrdo acessivel a compreensdo do usudrio, respeitando seu
contexto cultural (59).

O processo de humanizacdo na salde tem intensificado as discussdes quanto a
comunicacdo, sendo o acesso a informacdo um elemento essencial para que o usuario possa
tomar decisbes. Além da necessidade de profissionais, nos diferentes niveis de assisténcia,
conscientizarem-se de sua responsabilidade em esclarecer os usuarios, é destacada a
necessidade de acBes a nivel de gestdo no estabelecimento de uma cultura institucional que
favoreca a comunicacdo adequada com o paciente (59). Alguns autores propdem que se
conheca o grau de instrucdo em salde do paciente. Sendo que compreendem o conceito como
a condicdo que cada individuo tem de obter e compreender informagdes e procedimentos
béasicos de saude necessarios para tomar decisdes apropriadas a respeito de sua saude (60).

As informagdes fornecidas pelo paciente a um servigo ou profissional de saude, assim
como as informacdes obtidas por meio de exames ou outros procedimentos com finalidade
diagnostica ou terapéutica sdo de sua propriedade. O profissional é autorizado a acessar estes
dados apenas em funcdo de seu exercicio profissional. Assim, deve preserva-las e ndo tem
direito de fazer uso destes dados com outras finalidades que ndo o atendimento do paciente
(43).
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A privacidade é apresentada pelo Ministério da Sadde (58) como direito de qualquer
pessoa que fizer uso do servico de saude. Para além do contexto clinico, também é ressaltado
0 respeito a privacidade, confidencialidade e sigilo do usuario que fizer uso de servigos de
ouvidoria na saude, ou manifestar por outros meios queixas, sugestées ou denuncias (61). De
forma geral, os Codigos de Etica Profissional abordam a necessidade de garantia da
privacidade das informag@es do paciente. Além disso, por estar contida no Cédigo Penal e no
Cadigo Civil, esta € uma obrigacéo legal dos profissionais da satde (43).

Os conceitos de privacidade e confidencialidade sdo diferenciados por Francisconi e
Goldim (43). Conforme os autores, entende-se por privacidade “a limitagdo do acesso as
informacdes de uma dada pessoa, ao acesso a propria pessoa, a sua intimidade, é a garantia a
preservacdo do seu anonimato, do seu resguardo, afastamento ou soliddao”. Enquanto isso, a
confidencialidade ¢ compreendida como “a garantia do resguardo das informacgdes dadas
pessoalmente em confianga e a protegdo contra a sua revelagdo ndo autorizada”. Os autores

também colocam que ha casos onde a quebra da confidencialidade € eticamente justificada.

2.4.2 Situacdes criticas: comunicacdo no cenario dos cuidados paliativos

E inquestionavel o impacto que abordar prognostico e tratamento em cuidados
paliativos gera no paciente e em seus familiares (62). A abordagem proposta pelos cuidados
paliativos focaliza o paciente como ser biografico e autbnomo, ndo a doenca (30). Em
modelos centrados no paciente, onde busca-se respeitar suas vontades, as informacdes
necessarias para tomadas de decisdao precisam ser comunicadas pela equipe (43). As decisdes
dos pacientes frente ao processo de saude/doenca ou de vida/morte devem se dar com apoio e
conhecimento dos fatos (6).

Na Espanha, pesquisa realizada com mulheres diagnosticada com céncer de mama
demonstrou que a idade, as informacGes disponiveis e a autoestima sdo fatores que
influenciam no papel que as pacientes assumem frente as tomadas de decisdo que envolvem
seu processo de adoecimento. Contudo, quando a doenca progride, mesmo as pacientes que
inicialmente tinha uma postura passiva, passam a se posicionar de maneira mais ativa junto as
equipes, buscando participar das tomadas de deciséo (63).

N&o é raro que as informacdes ao longo do processo de adoecimento se tratem de mas
noticias. Ou seja, informagdes que alteram de maneira drastica a visdo que o0 paciente tem a

respeito de seu futuro. O qudo ruim o impacto da noticia sera depende da expectativa do
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paciente, das informacdes que ele ja possuia ou suspeitava a respeito do diagnostico ou do
quadro de saude (8).

E frequente a auséncia de treinamento e capacitacdo do profissional de sadde para
comunicar mas noticias. A comunicacdo também é dificulta pela reacdo de culpa que alguns
profissionais podem sentir ao informar o paciente e a dificuldade de inserir no diadlogo a
possibilidade ou a proximidade da morte do interlocutor (8,62). Mesmo assim, espera-se que
estes desconfortos ndo comprometam o acesso a informacéo do paciente. Salvo em casos de
excecdo, a percepcdo destas dificuldades implica na necessidade de reflexdo sobre qual a
melhor forma de comunicar o paciente.

Em estudo espanhol que abordou a comunicacdo do diagndéstico de cancer, 40-70%
dos pacientes com a doenca a reconheciam como maligna. Contudo, apenas 25/50% haviam
recebido esta informacéo. Sendo que este dado relata o que é considerado habitual nesta area,
0 paciente sabe mais do que Ihe dizem (6). Neste panorama, onde é percebido pelo paciente
que seu quadro clinico ndo corresponde as noticias que ele recebe, a confianga na equipe é
perdida. Ressalta-se que a confianca é a base de uma boa relacdo com o paciente, além de ser
um fator que auxilia que o paciente lide melhor com seu processo de adoecimento (54). A
honestidade é um dos fatores que os pacientes oncoldgicos pontuam como determinante na
comunicagéo assertiva (55).

Por vezes, na assisténcia nos deparamos com o discurso de que informar os pacientes
sobre 0 progndéstico ou a evolugdo da doenca traz mais danos do que beneficios. Contudo,
estudos tem demonstrado que 0s pacientes que conhecem sua doenga conversam mais
claramente com seus familiares sobre seu processo de adoecimento, demonstram estar mais
satisfeitos com a relacdo que tem com as equipes e compreendem melhor as demais
informacdes repassadas. Também demonstram mais confianca no atendimento recebido e ndo
perdem a esperanca (6).

E importante que se observe alguns fatores especificos na hora da comunicago.
Dentre eles, o ambiente confortavel com cadeiras suficientes e que propicie privacidade
(43,62) e a possibilidade de dedicar mais tempo para a conversa e a preocupagdo com 0
momento pds noticia. Sendo que é interessante que a equipe verifique qual a necessidade de
apoio adicional que pode ser oferecido para o paciente e sua familia, conforme suas demandas
(43).

Ap0s receber a ma noticia, Francisconi e Goldim (43) ressaltam que normalmente o0s
pacientes passam pelos seguinte estagios: choque inicial, negacdo e isolamento; raiva;

barganha; depressdo e aceitacdo. A esperanca, conforme o0s autores, tambem pode ser
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verificada, a partir do estagio da raiva ou revolta. O mesmo se estabelece com os familiares,
pois todo o sistema familiar é afetado pela ma noticia e, desta maneira, passa pelas mesmas
fases de entendimento e adaptacao a esta nova realidade (64).

O enfrentamento da ma noticia e do processo de adoecimento em si, nem sempre é
linear. Sendo que hé& possibilidade de que a angustia acompanhe o paciente e seus familiares
em diferentes fases. Mas, por meio da apropriacéo do processo de adoecimento é possivel que
a percepcao do doente sobre a doenca se altere (62). Francisconi e Goldim (43) afirmam que o
sofrimento associado a ma noticia pode ser suportado quando ocorre processo de elaboracao

adequado.

2.4.3 O desejo do paciente em ser informado

O direito do paciente em receber suas informac6es é acompanhado pelo direito a ndo
ser informado (65). Comunicar o progndstico reservado, ou outra ma noticia que gere grande
sofrimento, a um paciente que manifesta ndo querer ser informado € tdo danoso quanto
instaurar a “conspiragdo do siléncio” em cas0s onde 0 paciente quer receber suas informacdes.
E um problema que envolve a autonomia e a ndo maleficéncia (6).

Conspiragéo do siléncio, cerco do silencio ou compld do siléncio, s&o sindbnimos para
os acordos, implicitos ou explicitos, feitos pela familia e/ou os profissionais com o objetivo de
alterar ou ocultar informac6es sobre o diagnostico, o prognostico ou a gravidade do quadro.
De forma geral, a expectativa é que o sofrimento do paciente, especialmente em fase final de
vida, seja amenizado com este movimento (6,64).

O interesse do paciente oncoldgico em receber suas informacdes clinicas, inclusive
guanto a evolucdo da doenca, tem-se mostrado uma tendéncia nos ultimos anos (54,66). Um
estudo quantitativo realizado com japoneses, coreanos e chineses sobre suas perspectivas
frente a decisdes que envolvam a fase final da vida demonstrou que a maioria dos
participantes tem interesse em saber seu quadro clinico e prognostico. Os participantes
também reagiram de forma positiva quanto a possibilidade de poderem decidir sobre seu final
de vida e, em todos os paises, colocaram ter interesse de receber a ma noticia do seu medico
(67).

No Chile, foi realizado um estudo com pacientes oncologicos com a doenca ja
avancada que demonstrou que a maior parte dos pacientes deseja receber as informacoes
clinicas, inclusive no que diz respeito ao progndéstico (68). No Brasil, um estudo com

pacientes de ambulatorio e internacdo hospitalar, em So Paulo, abordou o desejo de pacientes
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quanto a receberem informacGes sobre o diagndstico de doencas graves. Mais de 90% dos
entrevistados desejam receber a noticia de um diagndstico oncoldgico e a maioria destes
também gostaria que os familiares fossem informados. O desejo de receber informacdes sobre
as opcdes terapéuticas foi identificado em 86% das mulheres e 76,6% dos homens. Contudo,
estes percentuais sdo mais baixos no que diz respeito a participacdo das tomadas de decisé&o.
Apenas 58,5% das mulheres e 39,6% dos homens manifestaram ter vontade de opinar (69).
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4  JUSTIFICATIVA

O estabelecimento de uma boa comunicagdo entre pessoas € um fator fundamental
para a qualidade da assisténcia em saude (62). Conversar sobre a perspectiva de cuidados
paliativos com o paciente muitas vezes implica em abordar a possibilidade da sua propria
morte. Desta forma, segue sendo um desafio para profissionais de salde a comunicacao
efetiva com pacientes que possuam alguma patologia que ameace suas vidas (70).

O acesso a informacdo é um direito do paciente. A ONU (71) aborda o direito a
informacdo, apontando que todo o individuo tem direito de procurar, receber e difundir
informacBes. No SUS, o direito a informacgdo, inclusive a respeito das possibilidades
terapéuticas e expectativas do tratamento, é destacado na Carta dos Direitos dos Usuarios da
Saude (61). A ndo observancia do direito do paciente em receber suas informacfes afeta sua
autodeterminagéo, pois inviabiliza que o paciente participe das tomadas de decisdo sobre seu
tratamento e sua vida (65).

A tendéncia observada é gque se postergue a comunicacdo com 0 paciente. Assim, por
vezes a familia acaba respondendo junto as equipes a respeito dos interesses do paciente,
mesmo tendo o paciente, ainda que em cuidados paliativos, condigdes de posicionar-se sobre
estes temas (70). Contudo, sdo poucas as familias que conversam de forma explicita sobre
temas que envolvam terminalidade com um doente ou um idoso. Assim, os familiares opinam
sobre as preferéncias e vontades do paciente com base em suas proprias suposi¢des (72).

A relevancia social desta situacdo pode ser estabelecida pela estimativa da OMS de
que, anualmente, a cada 100 mil habitantes adultos 377 precisardo de cuidados paliativos.
Entre as criancas, a estimativa € que a cada 100 mil habitantes, 63 tenham esta necessidade.
Também indicam que o Brasil ainda precisa desenvolver e aprimorar a estrutura que oferece
para estes pacientes (1).

Consideramos que, mesmo sendo preconizado um maior envolvimento da familia no
tratamento de um paciente em cuidados paliativos, esta participacdo ndo anula as questdes de
privacidade relacionadas ao tratamento. As informagdes do prontuario do paciente séo
pessoais e confidenciais (73). A privacidade e a confidencialidade das informacgdes sao
direitos garantidos ao paciente (61). Sendo que estar em um tratamento exclusivamente
paliativo ndo se configura como justificativa para a inversdo da relagéo de privacidade.

Consideramos pertinente conhecer de forma mais detalhada como se estabelece a

comunicagdo com o paciente em cuidados paliativos, assim como a participacao de familiares
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neste processo. Mesmo que sejam conhecidas as dificuldades culturais na comunicacdo em
cenarios que envolvem a morte, espera-se que 0 paciente tenha seus direitos preservados e
incentivado o seu protagonismo, visando maior qualidade de vida.

Uma andlise realizada com as consultorias de Bioética Clinica realizadas pelo Servico
de Bioética do HCPA, no periodo entre 2014-2016, ressalta que sete dos 10 termos que mais
se repetem nos motivos das solicitagcdes tem relacdo com cuidados paliativos e a comunicagéo
entre profissionais, pacientes e familiares: decisdo, familia, autonomia, paliacéo,

comunicacdo, confidencialidade e rede.
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Fonte: Servico de Bioética, HCPA 2016.

Mesmo havendo um grande numero de publicacdes na area de cuidados paliativos e
comunicacdo entre as pessoas envolvidas, consideramos que ha lacunas nesta tematica que

ainda precisam ser melhor conhecidas e exploradas.
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5 OBJETIVOS

5.1 Objetivo Geral:

Avaliar a percepcdo de pacientes e familiares a respeito do processo de comunicacao
da informacdo sobre o quadro clinico e prognéstico do paciente no Nucleo de Cuidados
Paliativos do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

5.2 Objetivos Especificos:

1. Analisar o grau de conhecimento que pacientes atendidos no Nucleo de Cuidados
Paliativos e seus familiares possuem sobre o quadro clinico e prognaostico.

2. Analisar como se estabelece a comunicacdo dos familiares com o paciente oncoldgico

em cuidados paliativos.

3. Conhecer quais as representacfes dos pacientes e dos familiares quanto ao
compartilhamento de informacdes entre a triade equipe-paciente-familia.

4. ldentificar a possivel interferéncia nas relacdes sociais entre familiares e pacientes
frente a reagdo gerada pela comunicacdo de mas noticias.
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7 ARTIGOS

7.1 Artigo 1 Comunicagdo em Cuidados Paliativos: representacdes de pacientes e familiares

Maira Pellin Feldmann®
José Roberto Goldim?

Resumo:

A comunicacdo eficaz com o paciente em cuidados paliativos promove coesdo e apoio mutuo,
reduzindo possiveis conflitos e permitindo que o paciente participe das decisdes envolvendo
seu tratamento e o futuro da familia. Buscamos identificar como se estabelece a comunicacao
com pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos e quais as suas representacdes e de seus
familiares sobre o progndstico associado. Realizamos um estudo exploratorio, do tipo estudos
de caso. A amostra foi composta por pacientes oncologicos adultos e seus familiares. Os
dados obtidos foram avaliados por meio de anélise de contetdo. Trés categorias emergiram na
analise das entrevistas: Compreensdo do Processo de Adoecimento, Compartilhamento de
Informacdo e Protagonismo do Paciente. Ha uma distor¢do na relacdo de privacidade das
informacdes, sendo que o entendimento dos participantes é de que esta relacdo se estabelece
entre familiar e equipe. Os conflitos e as limitagdes na comunicacdo geram danos ao paciente
gue ndo participa adequadamente dos processos de tomada de decisao sobre seu tratamento.

Palavras Chave: Cuidados Paliativos; Atitudes frente a morte, Relagdes Familiares,
Comunicacdo em Saude.

Abstract:

Effective communication with the patient in palliative care promotes cohesion and mutual
support, reducing possible conflicts and allowing the patient to participate in the decisions
regarding their treatment and the future of the family. We sought to identify how the
communication is established with oncology patients in palliative care and what their
representations and their families are about the associated prognosis. An exploratory study
was carried out, as case studies. The sample consisted of adult oncology patients and their
relatives. The data obtained were evaluated through content analysis. Three categories
emerged in the analysis of the interviews: Understanding the Process of IlIness, Information
Sharing and Patient Protagonism. There is a distortion in the privacy relationship of the
information, the participants' understanding is that this relationship is established between
family and team. Conflicts and limitations in communication cause harm to the patient who
does not participate adequately in the decision-making processes on his treatment. Conflicts
and limitations in communication generate harm to the patient who does not participate
adequately in the decision-making processes regarding their treatment.

Keywords: Palliative Care; Attitude to Death, Family Relations, Health
Communication.
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Introducéo

Na década de 1990, foram identificados quatro valores nucleares para a Medicina: 1-
Prevencdo da doenca e do dano; promog¢do e manutencdo da saude; 2- Alivio da dor e do
sofrimento causado pelas doencas; 3- Cura e cuidado dos doentes e cuidados para aqueles que
ndo podem ser curados; 4- Evitar a morte prematura e procurar a morte tranquila (1). Trés
destes valores se associam a questdo dos cuidados paliativos, da morte e do morrer.

Os parametros do que se considera uma morte adequada sdo caracteristicos de cada
época e de cada sociedade. No ocidente, atualmente, a morte é relacionada a sentimentos
negativos, sendo percebida como um evento e uma tematica a serem evitados. Torna-se assim
mais dificil a compreensdo de que este fenbmeno faz parte do desenvolvimento humano (2).
Paradoxalmente, vivenciamos nas ultimas décadas, um periodo de crescente envelhecimento
populacional, ou seja, mais pessoas estdo atingindo idades mais avancadas, e de grande
desenvolvimento e apropriacdo tecnoldgica, também verificado na area da saude (3).

As préticas na saude, sustentadas por biopoliticas, tém sido prioritariamente
direcionadas para a constru¢do de uma sociedade voltada a vida (4). Chochinov (5) destaca
gue, mesmo com 0s servicos de salde, prioritariamente voltados a atencdo curativa, ndo se
deveria morrer mal.

E importante caracterizar que os cuidados paliativos ndo se associam necessariamente
a questdo da terminalidade e do final de vida, nem com o fato do paciente estar fora de
possibilidades terapéuticas de cura. No passado, estas associa¢fes limitavam a compreensdo
da abrangéncia dos cuidados paliativos.

Conforme definicdo da Organizacdo Mundial de Saiude (OMS) (6), cuidados paliativos
séo entendidos como uma

abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares,
que enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida, através da
prevencdo e alivio do sofrimento. Requer a identificacdo precoce, avaliacao
e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e
espiritual.

Os cuidados paliativos se associam ao viver das pessoas, caracterizam o morrer Como inerente
a vida, ndo antecipando, nem prorrogando a morte (7). A pratica multiprofissional é intrinseca
a esta abordagem que associa saberes das Ciéncias da Saude e das Ciéncias Humanas (8). Por
ser um tratamento concomitante a outros investimentos curativos, espera-se que seja abordado
desde o0 momento do diagnostico de doengas cronicas. O modelo pretende aumentar a
qualidade de vida dos pacientes em processo de morte e morrer, ndo apenas na fase de

terminalidade, onde os cuidados paliativos ja se tornaram exclusivos.



49

Espera-se que equipes de saude e a rede de suporte posicionem-se de tal maneira que
possibilitem ao paciente a preservacdo de sua identidade, redugéo de conflitos internos e
reforco de seus vinculos. Kovacs (3) aponta que a dignidade no processo de morte e morrer se
estabelece através da “afirmagado de valores e crengas essenciais na vida da pessoa”.

Estima-se que 34,01% da populagdo mundial que demanda cuidados paliativos seja
composta por pacientes oncoldgicos, ficando apenas atras das doencas cardiovasculares, que
representam 38,47% (6). No Brasil, 50% dos pacientes, que tém acesso aos cuidados
paliativos, tem cancer (9).

Existe um descompasso entre a evolucao da prevencdo e alivio da dor e do manejo de
outros problemas de natureza fisica nos pacientes em cuidados paliativos com a realidade de
atendimento dos pacientes. E de extrema importancia que pacientes e familiares tenham um
nivel adequado de compreensdo dos objetivos dos cuidados paliativos e que haja espaco para
que as equipes possam conhecer suas demandas.

Especialmente no final de vida, as questdes psicossociais, existenciais e 0s aspectos
espirituais da experiéncia do morrer seguem ndo sendo reconhecidos, avaliados e trabalhados
de maneira adequada (5). Falar sobre morte segue sendo um desafio. A comunicacédo eficaz
promove coesdo e apoio matuo, reduzindo possiveis conflitos e permitindo que o paciente
com progndstico reservado possa reestabelecer, mesmo que parcialmente, a sensacdo de
controle conforme participa de decis6es envolvendo o futuro da familia.(10)

As tomadas de decisdo no final de vida se inserem no ambito das reflexdes propostas
pela bioética complexa. A bioética nos possibilita o exercicio da reflexdo sobre a adequacéo
das acGes envolvendo a vida e o viver (11). A distingdo entre vida e viver € transversal a toda
abordagem de cuidados paliativos. Assim, diferente de outras areas da salde, aqui o enfoque
principal da assisténcia é voltado para o viver, ou seja, as relacdes interpessoais, psicossociais
e politicas, tendo em vista que o progndstico limita apenas a expectativa de vida bioldgica.
Neste contexto, este trabalho tem por objetivo identificar como se estabelece a comunicagéo
com o paciente oncolégico em cuidados paliativos e quais as representacdes deles e de seus

familiares sobre o prognéstico associado.

Método

O delineamento do presente estudo € do tipo series de casos, um estudo exploratério
que, para além da visdo global de cada sujeito estudado, atenta-se também ao conjunto de
sistemas e comportamentos que sdo objeto de comparagéo. Este tipo de delineamento permite

realizar uma descri¢cdo ampla de cada caso estudado, procurando localizar quais os pontos de
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contato entre os diferentes sujeitos pesquisados, sendo que cada individuo € uma unidade de
estudo (12).

A populacdo do estudo foi composta por pacientes de uma unidade de internacéo
exclusiva para pacientes em cuidados paliativos. O Nucleo de Cuidados Paliativos (NCP) tem
seis leitos e recebe preferencialmente pacientes que tem cancer como doenga de base. Como
critério para internagdo, € necessario que o paciente tenha algum familiar que possa
permanecer no hospital como acompanhante. A equipe de enfermagem do NCP aborda as
familias, antes da transferéncia ser realizada, para esclarecer o funcionamento da unidade e o
que vem a ser cuidados paliativos, consequentemente, também contextualizam o progndstico.
Durante a internagédo, a equipe multidisciplinar destina atencdo diferenciada para o grupo
familiar. Entretanto, o centro do cuidado segue sendo o paciente.

A amostra estudada se limitou a pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos.
Adotamos como critério de inclusdo o fato do pacientes estar internado no NCP ha mais de 48
horas, para garantir que todos os pacientes e familiares entrevistados ja tivessem recebido
informacBes sobre o quadro clinico e o funcionamento da unidade. Ndo foram abordados
pacientes que ndo estivessem lUcidos e orientados, sem condi¢cBes de comunicar-se
verbalmente e menores de 18 anos.

Buscando aproximar a pesquisadora do contexto do NCP, acompanhamos por seis
meses reunides da equipe onde eram problematizadas questdes tedricas e demandas da rotina
de trabalho na unidade. Este periodo serviu como familiarizacdo da pesquisadora e da equipe
assistencial, visando reduzir o possivel viés de ter um observador presente na unidade. Apos o
inicio da coleta de dados, a pesquisadora passou a acompanhar os rounds clinicos do nucleo,
por trés meses. As observacdes feitas neste periodo deram origem a primeira forma de coleta
de dados, um diario de campo. Foram armazenadas percepcdes a respeito de como a equipe
discute a questdo da informacdo ao paciente e a seus familiares, sobre o quadro clinico e
prognastico reservado.

Para abordar os pacientes e os familiares, foram desenvolvidos dois roteiros distintos,
utilizados como norteadores das entrevistas semiestruturadas. Conforme Flick (13), estas
entrevistas sdo compostas por questdes abertas, ou seja, que séo respondidas baseadas nos
conhecimentos que o entrevistado ja possui, orientadas para os temas de interesse da pesquisa.
Este método para coleta de dados visa permitir que se registre as opinides das pessoas
entrevistadas, e ndo respostas previamente estabelecidas em um questionario fechado.

Realizamos 13 entrevistas, seis com pacientes e sete com familiares. Este numero foi

definido pelo critério de saturacdo dos dados. Além das 13 pessoas entrevistadas, outras trés
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foram convidadas a participar do estudo e ndo aceitaram. Destes, uma paciente justificou que
falar lhe causava fadiga e outra apontou ja ter conversado com muitos profissionais no dia da
abordagem. Um familiar ndo aceitou participar em funcdo do tempo necessario para realizar a
entrevista. Todas a abordagem inicial com os participantes e as entrevistas foram feitas
pessoalmente, pela primeira autora. Inicialmente, abordamos o paciente e posteriormente 0s
familiares. As entrevistas com o0s pacientes se deram na beira do leito, sem a presencga do
acompanhante. Os familiares foram entrevistados na sala de convivéncia da unidade, apenas
com a presenca da pesquisadora. Todas as entrevistas foram gravadas e posteriormente
transcritas.

Os dados obtidos foram avaliados por meio de anélise de contetido conforme proposto
por Creswell (14). Sendo assim, apos leitura dos dados, foram identificados os temas e 0s
padrdes a serem utilizados como categorias. O mesmo autor coloca que por meio deste
processo de analise o pesquisador “desenvolve generalizagdes naturalistas a partir da andlise
dos dados; generalizagdes essas que as pessoas podem aprender com 0 caso para elas mesmas
ou aplicar a outra popula¢do de casos”(14 p.161). Nesta etapa fizemos uso do software Nvivo
(QRS International), versdo 11, para identificar os principais temas contidos nas entrevistas e
estruturar as categorias.

Foram utilizadas diferentes fontes de informacdo como estratégias de validacdo do
estudo. A triangulacdo de dados obtidos com os pacientes, com os familiares e nas reunides
com a equipe assistencial foi realizada com esta finalidade (14).

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (CAAE 53930716.0.0000.5327). Os pesquisadores assinaram um
Termo de Compromisso para Uso de Dados (TCUD) e um Termo de Confidencialidade para
participacdo nas reunides de equipe. Foi solicitado, igualmente, um Termo de Autorizacao
para as chefias médica e de enfermagem da unidade em virtude da participacdo nas discussoes
da equipe. O processo de consentimento com os participantes foi realizado separadamente
para pacientes e familiares, tendo sido documentado por meio de Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE).

Resultados e Discusséo

Todas as entrevistas realizadas com pacientes foram com mulheres, com idades entre
51 e 69 anos. Os pacientes masculinos, que sdao minoria na unidade, no periodo da coleta de
dados ndo preencheram os critérios de inclusdo, especialmente devido a gravidade de seus

quadros de saude. No que diz respeito ao estado civil, estas mulheres eram casadas,
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divorciadas ou viuvas e todas residiam com seus familiares. Algumas mulheres relataram que
previamente moravam sozinhas, mas em fungdo de restricbes geradas pelo processo de
adoecimento, passaram a residir com o ndcleo familiar de suas filhas. Todas relataram ter
alguma orietancdo religiosa. Duas entrevistadas residem em Porto Alegre, duas na regido
metropolitana e duas no interior do Rio Grande do Sul.

Todas as pacientes conheciam o seu diagnostico oncoldgico. Duas entrevistadas
estavam internadas no NCP pela primeira vez, sendo que uma delas teve o diagnostico
realizado na internacdo atual. As demais, ja eram acompanhadas pela equipe. Apenas uma
deixou claro ter compreensao de estar em cuidados paliativos exclusivos, mas a gravidade do
quadro clinico é reconhecida por outras pacientes.

Referente aos familiares entrevistados, cinco eram filhas de pacientes, um esposo e
uma cunhada. Os familiares tinham entre 27 e 51 anos. Um reside em Porto Alegre, quatro
residem na regido metropolitana e dois no interior do Rio Grande do Sul. Todos ja estavam
envolvidos no acompanhamento do tratamento das pacientes antes da internacdo atual.
Somente um dos familiares entrevistados ndo demonstrou clareza do diagnéstico oncolégico.

Trés categorias emergiram do material coletado: Compreensdo do processo de
adoecimento, Compartilhamento de informacgdes sobre a internacdo e Protagonismo do

paciente.

Compreensao do Processo de Adoecimento

Nesta categoria, apresentamos o entendimento das pacientes e de seus familiares sobre
0 quadro clinico e a internacdo atual, a forma como identificam a evolugdo da doenca e as
expectativas frente ao tratamento que estéo realizando.

O paciente oncolégico vivencia de forma processual a transicdo de um tratamento com
prioridade curativa para um tratamento exclusivamente paliativo, como no caso de todas as
entrevistadas. O motivo da internagdo no NCP néo teve relacédo verificada com a evolugédo da
doenga, com a gravidade do quadro clinico, nem com o fato de estarem em cuidados
paliativos exclusivos. Uma paciente, inclusive, destacou que a internagdo no NCP seria um
elemento que contribuiria para a sua cura. Apenas uma entrevistada destacou a possibilidade
de maior participagédo de familiares, conforme o exemplo:

“Eu tava 14 na unidade de baixo dai me colocaram pra cd. Pra mim ter uma
recuperacao mais rapida (...) Porque eu tenho muitas irmas, né! Elas queriam
ficar mais perto de mim. Me cuidando mais!” (Paciente C, 52a.)
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N&o foi verificado um padrdo Unico na percepg¢do da evolucgdo do cancer por parte das
pacientes. Alguns pacientes se percebiam estaveis, desconhecendo que a doenga tinha
evoluido. Contudo, uma paciente conseguiu reconhecer que o seu tratamento visava apenas
maior qualidade de vida, conforme descrito a seguir:

(...) eu td num tratamento com uma doenca que pra eles, o que eles podiam
fazer por mim eles ja fizeram, s6 estdo me dando um pouco mais de
conforto, um pouco mais de tranquilidade. (Paciente E, 51a.)

Em casos como este, pode-se evidenciar o estado de aceitacdo, que se fundamenta nas
tradicionais fases do luto propostas por Kibler-Ross (15). Neste estagio de elaboracéo,
almeja-se que o paciente apresente compreensdo real dos limites e possibilidades impostos
pela doenga, com niveis de ansiedade suportaveis. Sendo assim ndo se trata de um periodo
livre de tristeza, nem de contemplacgéo passiva do processo de adoecimento. Espera-se aqui
gue o paciente apresente recursos para lidar de maneira mais flexivel com o momento de
crise. Assim, a ma noticia passa a ser integrada a sua perspectiva de futuro (16).

Nas falas das pacientes, a expectativa de cura se estabeleceu de maneira ambigua. Nos
mesmos discursos onde o tratamento realizado foi identificado como curativo, a divida
guanto a eficicia do tratamento e o medo de ndo retornarem mais as suas casas, também se
fez presente. Isto pode tanto evidenciar mecanismos de defesa, que sdo necessarios para que
as pacientes enfrentem este momento, ou a esperanga, que todas as pacientes demonstraram
ter.

A maior parte dos pacientes, de acordo com Kibler-Ross (15), fara uso do recurso da
negacdo, em especial a negacdo parcial, durante diferentes estagios do adoecimento.
Inclusive, esta é uma forma de reacdo considerada saudavel, quando temporéria, j& que
possibilita & pessoa mais tempo para elaborar o cenério vivenciado e conseguir reagir a este de
forma mais racional. Espera-se que o paciente venha a compreender e a internalizar a
perspectiva da propria morte como um evento préximo. Mas, a autora ressalta que para nao
desistir de investir na propria vida, em alguns momentos, é necessario que estes pensamentos
permanecam em suspenso (15).

Nem todas as pacientes conseguiram falar sobre seu processo de adoecimento e
sofrimentos vivenciados. No inicio da abordagem, as pacientes descreveram dificuldades
enfrentadas em funcdo da evolucdo da doencga que culminaram, por exemplo, no fato de nao
poderem mais residir sozinhas. Entretanto, ao longo das entrevistas, quando o processo de
adoecimento foi abordado de forma mais direta, as respostas foram lacénicas ou inexistentes.

O reconhecimento das perdas vivenciadas no processo de adoecimento, como alteragdes na
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imagem corporal, autoestima, independéncia ou projetos futuros, relaciona-se com a
significacdo do que é para o paciente perceber-se em final de vida (17).

No que diz respeito a compreensdo dos familiares, a transferéncia do paciente para o
NCP ¢ associada com a gravidade do quadro clinico e ao limite de tratamentos com finalidade

curativa. Isto pode ser demonstrado na seguinte fala:

“Porque ela tem um cancer de figado e esse cancer ¢ um tumor muito
agressivo. Entdo, ele ja tomou propor¢des muito grandes, sem condicBes de
transplante e cirurgia.” (Familiar G, 34a)

Foi unanime, entre os familiares que apresentaram bom entendimento do diagndstico,
a compreensdo de que o paciente estava em cuidados paliativos exclusivos. Porém, foram
evidenciados ao longo das entrevistas oscilagfes quanto a aceitagdo do progndstico e
diferentes niveis de entendimento sobre o que vem a ser esta terapéutica. Para alguns
familiares, cuidados paliativos ¢ sinénimo de “ndo tem mais o que se fazer”. Este
entendimento, conforme Kdvacs (18) pode potencializar a sensa¢do de abandono que, por
vezes, € identificada tanto nas familias como nos pacientes e é considerada uma forma
adicional de sofrimento. Maciel (19) ressalta que “sempre hd uma terapéutica a ser
preconizada para um doente”, sendo que na fase mais avancada da doenca, em fungéo dos
sintomas fisicos de desconforto, investe-se em abordagens que podem proporcionar maior
bem-estar. Contudo, tem sido evidenciado que pacientes oncolégicos em estagio avangado, 0s
sintomas psicoldgicos sdo mais prevalentes do que os relacionados a condicdo fisica, o que
mais uma vez alerta para a necessidade de integralidade do cuidado (5).

A compreensdo do que sdo cuidados paliativos também se deu por meio da relacdo
feita com a promocéao de alivio e qualidade de vida, tratamento da dor e a perspectiva de
reducdo do sofrimento do paciente. Esta transcricdo evidencia esta situacao:

E como ndo tem uma cura né, fisica, como ndao tem uma projecdo de
melhora... Ndo vai melhorar! Ela estd desse grau para pior. Entdo, o
tratamento que esta sendo feito é para manter ela com menos sofrimento
possivel. (Familiar G, 34a)

Um dos familiares entrevistados, esposo de uma das pacientes, ndo demonstrou
compreender sequer o diagndstico oncoldgico. Por consequéncia, ndo tinha condi¢Bes para
compreender que a paciente ja ndo estava mais em um tratamento curativo. A propria equipe
profissional percebia este familiar como “muito atrapalhado”. Na organizacdo da alta
domiciliar da paciente foi solicitada a presengca de um outro familiar, uma irmd, com maior

compreensdo. Apesar disto, 0 esposo continuava a ser o responsavel legal pela paciente, o que
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dificultava o préprio processo de tomada de decisdo, pela ndo compreensdo adequada da
situacdo de saude como um todo.

Como proposto pelo proprio conceito de cuidados paliativos, € preconizada atencao
individualizada para paciente e seu grupo familiar. Franco (20) relata que “a unidade de
cuidados paciente-familia se coloca como una e especifica, ao mesmo tempo” em fungdo da
familia ser considerada como “célula da identidade do ser humano”. Além do tipo de
adoecimento, o nivel de aceitagdo do familiar, suas crencas, o vinculo e padrdo de
relacionamento estabelecidos com o doente, assim como o papel que o paciente ocupa na
familia interferem nas suas reacdes ao longo da evolucio da doenca (21). E necessario que as
equipes olhem e atuem frente a estas reagdes, visando o alivio do sofrimento dos familiares.
Neste modelo de cuidado, as acdes terapéuticas junto aos familiares podem inclusive ser
mantidas apos o Obito, prevenindo-se desta maneira complicacfes na elaboracdo do luto. O
paciente ou a familia em luto sdo avaliados como em situacdo de vulnerabilidade situacional,
sendo que o funcionamento familiar, como um todo, pode ser colocado em risco. O paciente e
o0 grupo familiar podem estar em processo de luto desde o momento que recebem o
diagnostico de uma doenca que oferece risco significativo a vida, pois sdo diversas as perdas
concretas e simbdlicas que podem ocorrer ao longo do processo de adoecimento. O luto
antecipatdrio é processual e compreende a constru¢do de novos significados para as perdas e
limites impostos pela doenca, reorganizando e readequando as crencas e narrativas do pessoa
(17).

Compartilhamento de informagdes

O compartilhamento de informac6es, entendido como a forma como os dados clinicos
circulam na triade “paciente-familia-equipe”, em especial no que diz respeito ao prognostico,
teve destaque em termos da privacidade destas informagdes e da “conspiragdo do siléncio”.

As informac@es clinicas e de prontuério, procedentes de atendimentos de salde, sdo
confidenciais. Francisconi e Goldim (22) explicam que os profissionais envolvidos no
atendimento tém autorizacdo para acessar estes dados, pois sd80 necessarios para o
desempenho de suas funcBes. Todavia, as informacdes seguem sendo do paciente. E pelo
reconhecimento do direito a privacidade e de dever de confidencialidade que se estabelece a
protecdo das informacdes, garantidas pela legislacdo e pelos codigos de ética de diversas
profissdes, ao abordarem a questdo da protecdo das informacdes. Privacidade é compreendida
como “limita¢do do acesso as informagdes de uma dada pessoa, ao acesso a propria pessoa, a

sua intimidade, € a garantia a preservacao do seu anonimato, do seu resguardo, afastamento
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ou solidao” (22). Por confidencialidade, compreendemos o resguardo dos dados fornecidos
em confianga a um profissional.

As pacientes, ao descreverem como os familiares souberam do diagnoéstico, destacam
que a informacdo foi dada pela equipe médica, sem que houvesse qualquer processo de
autorizacdo anterior a esta revelacdo. Um exemplo de situacdo de revelacdo € a seguinte:

A meédica contou pros filhos, contou pra mim, foi... A médica contou no dia
gue eu levei o exame pra ela. (Paciente H, 55a)

Contudo, as pacientes ndo consideram um problema o fato de mais familiares saberem
e receberem informagdes clinicas durante a internacdo, pois se fossem consultadas,
autorizariam que os familiares fossem informados. Entretanto, era uma preocupacdo entre as
pacientes, poder delimitar quem sdo os familiares que poderiam ter acesso as informacdes
clinicas. Esta preocupacdo se d& em dois niveis, o primeiro em relacdo aos limites da
privacidade, ou seja, quais as pessoas que poderiam ter acesso as informagdes. Isto evidencia
uma compreensao de que existe uma privacidade relacional, onde o limite se expande a figura
do individuo, mas se restringe em termos de quais pessoas podem ou ndo saber (23). O
segundo, é o de proteger pessoas que poderiam ser mais impactados pelo conhecimento do
adoecimento e poderiam ndo possuir recursos para lidar com as mas noticias.

A naturalizacdo quanto ao compartilhamento de informac@es entre equipe e familia foi
reforcada ao identificarmos que parte das pacientes preferem que os dados clinicos sejam
repassados a elas pelos préprios familiares, com destaque para as irmas e 0s esposos. Percebe-
se que as pacientes tém com estes familiares um forte vinculo e confianca associada. Nao se
trata de uma posi¢do unanime, pois também foi possivel identificar que o0 médico é percebido,
por outras pacientes, como a melhor pessoa para informéa-las. Consideram que é o profissional
quem mais tem dados sobre a informacdo a ser transmitida e também atribuem este papel
como parte do fazer da profisséo.

A relacdo de confianca entre o paciente e o profissional, conforme Stuart, Abreu e
Avalo (24), é um dos fatores que facilita a aceitacdo e adesdo aos tratamentos disponiveis.
Nos casos de prognostico reservado, os autores colocam o processo de informagdo como o
momento mais importante dentre as interagdes que se estabelecem na relacdo profissional-
paciente.

O receio de ndo acessarem todas as informacOes transpareceu em diferentes
momentos. Por vezes, ele se deu no relato de pacientes que descrevem as conversas com 0S

familiares, onde pedem para que a omissdo de informagdes ndo ocorra. Assim como pela
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desconfianga, como no exemplo da paciente que, ao avaliar o quanto sabe de seu quadro
clinico, expde o seguinte:

Eu digo que estou por dentro da situacdo, mas eles camuflam! (Paciente D,
5la)

No que diz respeito as percepgdes dos familiares sobre os processos de comunicagéo,
percebemos o qudo mobilizador o diagndstico oncologico é. A representacdo do cancer ainda
€ muito negativa e é recorrente a associacdo com a morte pelo simples diagnéstico, mesmo
antes da evolugéo da doenga. Desta maneira, falar sobre cancer com o paciente, mesmo para o
familiar, é sempre um desafio.

No comeco era estranho falar sobre isso, porque cancer assusta! Depois,
virou um costume! Pelo menos para mim... Eu ndo sei para ela, ou ela
deixava aparecer que era um costume... Mas a gente sempre conversou
normal sobre a doenca. Ja se descobriu avangada (...) (Familiar E, 27a)

Percebemos que entre os familiares ocorre uma inversdo na relacdo de
confidencialidade equipe-paciente, pois se sobressai 0 entendimento que a relacdo privada se

estabelece entre equipe-familia.

Se a gente quiser dizer, a gente diz, se ndo fica pra gente, pra ndo dar um susto
nela. Eu acho que é isso! (Familiar C, 39a)

Na compreensdo desta familia, além do compartilhamento de informacdes se
estabelecer de forma exclusiva entre familia e equipe, cabe ao grupo familiar decidir que tipo
de informacdo a paciente podera ter acesso. A possibilidade de que uma relacdo de
confidencialidade se estabeleca entre paciente e equipe, é vista como algo negativo para estas
familias. Mesmo aquelas, que reconhecem a importancia de que 0s pacientes recebam
informacdes, consideram o risco de que o paciente, ao saber, ndo compartilhe os dados com a
familia, conforme trecho abaixo:

Por isso eu acho importante que ambos os lados saibam, que estejam bem
cientes. Porque é capaz que ela queira esconder algo (Familiar G, 34a)

Fundamentado neste posicionamento de que familia e paciente tem 0 mesmo acesso as
informagoes, autores sugerem as “reunides de familia” como estratégias para comunicacdo em
instituicdes que trabalham com cuidados paliativos, comunicacdo de mas noticias, dentre
outras demandas. Nestas reunifes, que podem ocorrer num cenario de internacdo ou
ambulatorio, a equipe trabalha com a familia e o paciente juntos. Sdo discutidas as
experiéncias da doenca, opcdes de cuidados, terminalidade e tomada de decisdo. Para alem de
qualificar a comunicagdo, constitui-se como um momento educativo para pacientes e

familiares, assim como pela equipe, em funcdo de ser uma atividade que se estabelece
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necessariamente de maneira multiprofissional (25). Esta perspectiva amplia a nogéo de
privacidade pessoal do paciente para a de privacidade relacional paciente-familia (23).

A ideia de que ndo se tratam de informacdes privadas, na compreensdo dos familiares,
é, muitas vezes, reforcada pelos movimentos da equipe:

Eles (médicos) falam alguma coisa na frente dela, mas ndo tudo! Assim,
quando tem alguma coisa mais séria eles sempre... A gente se retira e
procura ndo conversar muito sobre isso na frente dela. (Familiar D, 51a)

As falas neste sentido foram frequentes e transmitiram a percep¢do por parte dos
acompanhantes de que, para a propria equipe, nas informagdes mais sérias se institui uma
relacdo entre equipe e familia, ndo por escolha do paciente, mas sim pelo comportamento dos
envolvidos.

Nas discussdes de caso entre os membros da propria equipe, no que se refere a
compreensdo do tratamento paliativo, também é possivel identificar que o familiar é apontado
como o principal ator no processo de comunicacdo. Ha estudos que demonstram esta postura
entre médicos na Italia e na Franca, apontando que os profissionais nestes paises preferem
informar os familiares e junto com eles discutir o que serd informado para o paciente. Ja
pesquisas realizadas com objetivos similares em paises como Estados Unidos, Japdo, paises
da Africa e Europa setentrional apontam a preferéncia dos médicos em comunicarem a
verdade sobre o quadro clinico diretamente ao paciente (24).

Percebe-se que abordar cuidados paliativos, limite de tratamentos curativos e de
prognoéstico reservado com os pacientes é algo evitado pelas familias, sendo que estas
informacdes sdo significadas como antagonicas a ideia de qualidade de vida, proposta pela
unidade:

Mas o gue a gente evita é esse desgaste (...) Se é qualidade de vida, entdo
ndo vamos ta cutucando na ferida, né? (Familiar B, 38a)

A conspiracdo do siléncio foi muito enfatizada. Conspira¢do do siléncio, cerco do
siléncio ou compld do siléncio sdo sindnimos para os acordos, implicitos ou explicitos, feitos
pela familia e/ou os profissionais com o objetivo de alterar ou ocultar informag6es sobre o
diagndstico, o progndstico ou a gravidade do quadro (26). Foi possivel identificar situacdes de
omissdo de informacdes orientada pelos familiares:

Eu acho que s6 falar sobre a doenca agora, sobre o progndéstico ndo. Ele sabe
0 que ele tem. A pessoa ta |4 lutando pra sobreviver...(Familiar F, 40 a)

As justificativas para esta omissdo de informacdes se deu pela racionalizagdo de que é
protetor para o paciente ndo saber de tudo. O mesmo dado é percebido em outras pesquisas ja

realizadas nesta area (27).
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A relacéo entre a compreensdo do progndstico e o desencadeamento de desisténcia do

tratamento ou perda da esperanca foi bastante forte:

A gente ndo tem o direito de tirar essa esperanca dela, né! Ainda mais
assim... Se ¢ uma pessoa que ¢ mais fria, mais centrada, mais... Como ¢é que
se fala? Nao tdo emocional como ela, né! Mas ela, ndo! Ela é bem... Ela tem
essa vontade! Entdo, se a gente chegar pra ela e dizer que ndo tem cura, isso
ai vai abalar muito ela. (Familiar A, 42a)

O medo de que uma informacao possa ter uma reacdo depressiva e, especialmente, do
impacto emocional da ma noticia, como desencadeante de uma aceleragdo do morrer, é outro
fator que foi identificado como justificativa:

Exatamente por essa questdo emocional, sabe... Se eu chegar ali agora e
dizer assim pra ela, que ndao tem mais cura, amanha pode enterrar! Ela
amanhece morta! Sabe, ela tem muita vontade de se curar. E 0 que carrega
ela assim, sabe... (Familiar A, 42a)

Vivenciar a tristeza € habitual quando o paciente crénico se aproxima do fim de vida.
A ansiedade apresentada pelos pacientes é mais grave em casos onde ja ha transtornos, tais
como ansiedade e depressao, pré-existentes. Vale lembrar que cerca de 25% dos pacientes
oncologicos apresentam sintomas depressivos graves (5). Outra situacdo possivel é a
reativacdo de um estresse poOs-traumatico prévio, decorrente de outras mas experiéncias
anteriores, como, por exemplo, adoecimento ou morte de outras pessoas.

E coerente a preocupacio dos familiares com a satide mental do paciente. Contudo,
Barbero (26) esclarece que, em curto prazo, realmente a ma noticia pode gerar mais ansiedade
e desconforto. Mas, as consequéncias de ndo contar, a médio prazo, acabam por ndo justificar
0 receio e a postura das familias e equipes que se utilizam da conspiracdo do siléncio. Neste
cenario o paciente tende a sentir-se mais solitario, incompreendido ou enganado, tendo assim
sintomas de ansiedade ou depressdo potencializados com componentes importantes como
medo e raiva. Outro ponto que o autor problematiza € que, a0 ndo terem acesso as
informacdes, demandas como a resolucdo de questbes importantes para o paciente ficam
prejudicadas, o que pode inclusive interferir no luto da familia. Ou seja, o siléncio ndo é um
caminho adequado para prevenir o sofrimento do paciente.

Para sustentar estes cendrios de conspiracdo do siléncio, algumas familias relataram as
combinacBes que sdo feitas com as equipes de saude:

Entdo, a gente pede sempre para a equipe toda: olha, vocés deixem ela bem a
par do tamanho do tumor, da gravidade, das consequéncias, de que vai doer,
de que ndo vai doer. S6 ndo digam pra ela que ndo tem mais tratamento!
(Familiar A, 42a)
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Mesmo com estes arranjos para que nao se fale sobre o assunto, é recorrente a divida
dos familiares quanto ao que o paciente realmente sabe, pois nem sempre toda a equipe
compactua com a conspiracdo do siléncio. Além disso, torna-se dificil sustentar um discurso
de recuperacdo e melhora devido a possivel ambiguidade com que os pacientes percebem a
evolucédo da doenca:

Se ela sabe ou ndo, ndo sabemos! Porque daqui a um pouco alguém ja
chegou e falou para ela e n6s ndo sabemos. Em algum momento em que a
gente sai, da uma voltinha... (Familiar B, 38a)

Mas ela sempre foi uma pessoa bem esclarecida, entdo nds ndo sabemos bem
até gque ponto ela realmente acredita no que a gente diz ou ela também usa
isso como... Como eu vou dizer... Como uma muleta, assim, pra ela ir em
frente. (Familiar D, 51a)

Ressaltamos aqui que este familiar transparece que o nao falar, em sua perspectiva, é
protetivo para ambos. Percebe-se que estas supostas protecdes direcionadas aos doentes sdo
motivadas por representacdes e crencas dos familiares. Em funcdo dos estagios de elaboracéo
da ma noticia que os familiares podem estar, eles ndo conseguem estar disponiveis para dar o
suporte necessario para amparar e acolher o sofrimento e possiveis frustracbes do paciente.
Assim, pensamos aqui 0 ndo falar como protetor para os familiares: ao ndo falar com a
paciente, os familiares desejam, eles proprios se preservarem.

Nas familias que falam abertamente sobre o final de vida com os pacientes, o receio de
comunicar o prognéstico também foi identificado, por motivos similares aos ja apresentados.

Eu tinha receio dela deixar aquilo ali abalar ela e ela ndo lutar pra melhorar!
Ali, eu ndo queria que ela soubesse, mas no fim, ela soube! Eu tinha receio
dela desistir! Na verdade, receio bobo! Porque ela ta ali lutando! Eu ndo
sabia se eu tava agindo certo, mas achava melhor ndo contar. (Familiar E,
27a)

Protagonismo do paciente

Os processos de comunicacdo estabelecidos nos dao pistas das possibilidades de
exercicio do protagonismo e autodeterminacdo do paciente no processo de morte e morrer.
Todas as pacientes entrevistadas possuem autonomia plena, mesmo que doentes. A autonomia
dos enfermos, entendida como capacidade, é considerada como temporariamente reduzida
quando ndo conseguem expressar suas vontades em fungdo da doenca. Nestes quadros de
vulnerabilidade situacional, os pacientes podem ser representados por um familiar ou
representante legal (28).

Referente a informacdo do progndstico e ao conhecimento do paciente em estar em

cuidados paliativos exclusivos, identificamos mais de um posicionamento. Isto era esperado
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por se tratar de uma decisdo singular e que diz respeito & maneira como cada grupo, composto
pela paciente e familiar, se relacionou com todo o processo de adoecimento, ndo apenas com
0 inicio dos cuidados paliativos.

A vontade das pacientes conhecerem seu prognostico € amplamente ressaltada. As
pacientes compreendem o papel intermediério que as familias assumem na comunicacgdo e
mobilizam-se com a possibilidade de que esta interferéncia influencie nas informagdes que
elas recebem:

Entdo eu disse bem assim pra eles (irmdos): “uma coisa que vocés tém que
fazer é ndo me esconder nada! (Paciente C, 52a)

Receber noticias sobre a evolucdo da doenca é colocado pelas pacientes como sendo
mais relevante do que ter acesso a outras informacg6es do quadro clinico. Este dado se opde ao
entendimento e postura das familias entrevistadas, que ao lado das equipes, se afastam dos
pacientes no momento de discutir o prognostico, apenas compartilnando informacGes de
menor gravidade. Estudos realizados com pacientes de diferentes culturas tém demonstrado
que a maioria quer receber todas as informacdes e participar das decisdes clinicas (29). E
importante ressaltar, que o agravamento do quadro pode mobilizar mais o paciente para sua
participacdo. Em pesquisa realizada com mulheres com cancer de mama, foi evidenciado que,
com a evolucdo da doenca, mesmo as pacientes que inicialmente tinha uma postura passiva,
passam a se posicionar de maneira mais ativa junto as equipes, buscando participar das
tomadas de decisdo (30). Isto contraria 0 senso comum de que o paciente se fragiliza ao longo
da evolucéo de sua doenga em termos de tomada de deciséo.

Entretanto, em nossa amostra, também foi possivel verificar que ha casos onde o
desejo de receber informacdes ndo é algo tdo claro para a paciente, ou se estabelece de
maneira ambigua ou parcial:

Gostar, eu gostaria. Mas por outro lado ndo! Porque se for noticia boa eu
queria, se for pro lado ruim ndo. (Paciente H, 55a)

Esta situacdo, onde o préprio paciente demarca que ndo quer saber de tudo, ndo deve ser
interpretada como conspiracédo do siléncio (27). Existe a idealiza¢do do paciente como sujeito
ativo nos processos de tomada de decisdo, mas ndo querer se envolver de maneira tdo intensa
ou ndo querer ser comunicado de tudo, também é uma forma de exercicio da autonomia do
paciente. E importante diferenciar a autonomia como capacidade da autodeterminagio, que
representa o exercicio da propria autonomia (31).

E habitual dentre as equipes o comentéario de que o paciente ndo quer ser informado,

pois ndo pergunta. Verificamos trés representacGes distintas entre os pacientes que possuem
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duvidas quanto a evolucdo da doenca e buscam esclarecé-las, visando obter recursos para
exercer 0 protagonismo de seus tratamentos. Uma primeira perspectiva sao os pacientes que
percebem o acesso privilegiado que os familiares tém as informacdes e, por questdes de
vinculo, consideram mais adequado expor suas duvidas para a propria familia. Desta maneira,
0 paciente depende do posicionamento do familiar, em filtrar ou ndo o acesso as informacdes,
para exercer sua autodeterminacdo. Também existe a percepcdo de que é dificil conversar
com os médicos. Neste contexto, hd pacientes que tém como referéncia para informacdes a
equipe de Enfermagem, pelo relacionamento diferenciado que conseguem estabelecer em
funcdo das rotinas diarias desta equipe. Por fim, também ficou evidenciada a representacdo de
que o paciente, mesmo considerando a equipe médica acessivel, ndo deve fazer perguntas,
pois estas informacdes sdo dos profissionais.

Eu ndo fico querendo especular “me conta, me conta” porque eles (médicos)
ndo contam. Eles contam até ali e deu, né! Eu acho até uma falta de
educacdo querer ficar sabendo muito do médico, ele conta o que ele é
autorizado a contar e o que ele pode contar. (Paciente B, 68a)

Esta postura é considerada pela literatura como mais habitual em paises onde a saude
se estrutura de forma mais paternalista, como em alguns locais do Brasil. Mesmo com recente
fortalecimento das abordagens mais democraticas na saude, nestes locais a relagdo
profissional paciente tende a se estabelecer de maneira “ativo-passivo” (24).

Dentre os familiares entrevistados, o discurso de que o paciente ndo quer saber ou néo
deve saber do prognéstico foi predominante.

Eu acho que ndo quer. Seria mais um sofrimento pra ele ficar muito a par
(Familiar F. 40a)

Ha contradi¢des entre 0 que as pacientes nos apresentaram como seu desejo e 0 que a
familia acredita ser o melhor interesse ou o desejo da paciente. Esta discrepancia também foi
demonstrada em estudo realizado na Noruega, onde ficou evidenciado que o posicionamento
dos familiares parte de suposicdes, pois ndo é conversado sobre estas questdes com 0s
pacientes (32).

A dificuldade de acesso as informagfes coloca o paciente em vulnerabilidade. O
processo de comunicagdo cria um cenario de desigualdade na relagdo familiar-paciente, onde
0 paciente acaba por ter sua capacidade de expressdo da vontade prejudicada (28). Esta
vulnerabilidade pode ser atribuida ao proprio processo de fragilizacdo do paciente associado
ao adoecimento.

E reconhecido pelas familias 0 movimento dos pacientes de buscarem informagcdes,

questionarem as equipes ou a familia. A interpretacdo deste comportamento, na compreensao
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das familias, ndo diz respeito ao desejo de saber 0 que se passa, de ser esclarecido. Existe 0
entendimento de que a expectativa do paciente é de receber boas noticias, que confirmem uma
esperanga ou uma expectativa positiva.

A divida dela é sempre a mesma, se ela vai se curar. Quando que vai? Se vai
demorar tempo ainda... Esta que € a questdo! Ela quer uma informacéo que
ela ndo vai ter, entendeu?! (Familiar G, 34a)

Consideracoes finais

H& diferencas nas percepcdes e nas formas de acesso as informagGes entre pacientes
em cuidados paliativos e seus familiares. O familiar compreende de forma mais adequada o
que é Cuidados Paliativos e, desta maneira tem mais ferramentas para posicionar-se ao longo
da internacdo. A familia acaba por assumir papel de intermediacdo na comunicacdo, que
também é reconhecido pelo paciente.

Os conflitos e limitacbes na comunicacdo geram danos ao paciente, que nao se
beneficia, de forma plena, da estrutura e das possibilidades propostas pela abordagem dos
cuidados paliativos. Esta dificuldade na comunicacdo também se relaciona a prejuizos
psicoldgicos e a maior vulnerabilidade do paciente.

Uma constatacdo importante foi que os familiares trouxeram informacdes sobre uma
variedade de temas mais ampla e com mais profundidade do que as pacientes, com
repercussao na analise dos dados.

Tendo em vista as singularidades envolvidas nos cuidados paliativos, onde o sistema
de crencas e desejos de cada paciente é norteador de uma série de condutas assistenciais, ndo
deve ser esperado que as equipes tenham uma conduta uniforme em todos os casos. Ou seja,
ndo se trata de sempre comunicar tudo ao paciente, ou sempre comunicar tudo ao familiar.
Mas sim, que a autodeterminacdo do paciente e seus direitos sejam plenamente respeitados e
preconizados de tal maneira que o protagonismo do tratamento ndo seja deslocado para as
familias.

Destacamos também a necessidade de maior reflexdo sobre a privacidade das
informagdes fornecidas para familiares neste cenério, integrando a ideia de privacidade

relacional ao processo de comunicagéo.
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7.2 Artigo 2: Constituicdo da Rede Social do Paciente Oncologico em Cuidados Paliativos:
a interferéncia da comunicacdo de méas noticias.

Maira Pellin Feldmann?, José Roberto Goldim?

Resumo: No processo de adoecimento do paciente oncologico as mas noticias, associadas
principalmente a evolucdo da doenca, podem despontar uma crise na organizacao familiar.
Buscamos identificar as possiveis interferéncias do estagio de elaboracdo de uma ma noticia,
por parte do familiar, na rede social do paciente oncolégico em cuidados paliativos.
Realizamos um estudo de casos com pacientes oncologicos em cuidados paliativos exclusivos
e seus familiares. Apds a realizacdo de entrevistas semiestruturadas, reproduzimos as redes
sociais de cada caso e analisamos os dados por meio de andlise de contetdo. Foram
verificadas discrepancias entre as redes sociais descritas pelos pacientes e por seus familiares.
O impacto da ma noticia foi relacionado a restricdes na percepc¢éo de rede.
Palavras chave: Cuidados Paliativos, Luto, Bioética, Relagdes Familiares

Abstract: In the process of illness of oncology patient the bad news, associated mainly to the
evolution of the disease, can give rise to a crisis in the family organization. We sought to
identify the possible interferences of the stage of elaborating a bad news by the family
member on the social network of the oncology patient in palliative care. We carried out a case
study with cancer patients in exclusive palliative care and their relatives. After semi-
structured interviews, we reproduced the social networks of each case and analyzed the data
through content analysis. There were discrepancies between the social networks described by
the patients and their relatives. The impact of bad news was related to constraints on network
perception.
Key words: Palliative Care, Grief, Bioethics, Family Relations.

Introducéo

E crescente a necessidade de adaptacBes nos servicos de salde para que se possa
cuidar, apoiar e tratar pacientes diagnosticados com doencas progressivas irreversiveis e em
fase final de vida. Assim, tem-se ampliado os estudos e investimentos na abordagem proposta
pelos Cuidados Paliativos. A partir da década de 1980, sobretudo em virtude do
acompanhamento de pacientes oncoldgicos, esta pratica expande-se e passa a ser apontada
como necessaria na saude da maior parte do mundo (1).

Atualmente, compreendem-se Cuidados Paliativos como

uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus
familiares, que enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida,
através da prevencao e alivio do sofrimento. Requer a identificacdo precoce,
avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica,
psicossocial e espiritual.(1)

Artigo elaborado para submisséo na revista Psicologia em Estudo (ISSN 1413-7372)
‘Psicologa Especialista, mestranda no Programa de Pds-Graduacio em Ciéncias Médicas da UFRGS.

2phD, Professor UFRGS, Coordenador do Laboratério de Pesquisa em Bioética e Etica na Ciéncia no Hospital de Clinicas de
Porto Alegre
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Esta abordagem é destinada a pacientes com doencas crénico-degenerativas onde é possivel
identificar, para além do tratamento curativo, desconfortos que afetam sua qualidade de vida.
Além do cancer, inclui-se aqui doenca pulmonar obstrutiva cronica, cardiopatias, doencas
neuroldgicas, SIDA, dentre outras (2).

Alguns pontos importantes quanto a abrangéncia dos cuidados paliativos sdo listados
pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS) (1). E ressaltam que cuidados paliativos sdo
necessarios em condicBes cronicas, assim como em condi¢des que ameacam ou limitam a
vida; ndo existe limite de tempo ou prognostico na disponibilizacdo de cuidados paliativos;
existe necessidade de cuidados paliativos em todos os niveis de cuidado e por fim, cuidados
paliativos ndo se limitam a qualquer ambiente de salde.

Disponibilizar apoio diferenciado ao grupo familiar durante os distintos momentos da
evolucdo da doenca, auxiliando a familia a lidar com o processo de adoecimento e com seus
lutos é um dos principios dos cuidados paliativos (1). Espera-se que todo o tratamento seja
centrado no paciente, mas que a familia seja vista também como uma unidade de cuidado (2).

Considerando a busca pela integralidade do cuidado, a inclusdo e a oferta de suporte
ao grupo familiar, conhecer a rede social de cada paciente e as interacdes que nela se
estabelecem permite que as equipes tenham acesso a informagfes fundamentais que
possibilitam a reflex&@o e o estabelecimento de condutas e planos terapéuticos voltados para as
necessidades especificas de cada caso.

Compreendemos Redes Sociais como estruturas dinamicas que se constituem a partir
da inter-relacdo de conexdes. Elas podem ser formais ou informais e representam os vinculos
com pessoas, instituicbes ou servicos. Essas conexdes compdem um sistema, que pode ser
representado por uma teia (3).

O diagnostico de cancer e a informacéo de que o prognostico do paciente é reservado,
0 que significa que os cuidados paliativos se tornam exclusivos, sdo mas noticias frequentes
na Oncologia. A partir de uma visao sistémica, estas informacgdes podem despontar uma crise
na organizagédo familiar. Conforme Minayo (4), o surgimento de uma crise provoca mudancas
gue ndo podem ser previsiveis, ja que sao multiplas as possibilidades que emergem quando
um sistema complexo, como o familiar, sai de seu curso habitual. Capra (5) esclarece que
consequéncias em grande escala podem se dar a partir de pequenas mudancas que alteraram a
condicéo inicial de um sistema e seguiram repercutindo com o passar do tempo. E no cenario
de crise, na instabilidade, que novas estruturas e novas formas de ordem podem emergir (5).

Os estagios de elaboracdo do luto, propostos por Kiibler-Ross (6) para pacientes em

fase final de vida, também podem ser identificados em diferentes situacGes associadas a
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quebra de expectativas (7). Assim, frente a uma ma noticia, os diferentes estagios de negacao
e isolamento, de raiva, de barganha, de depresséo e de aceitacdo, com frequéncia sdo
identificados em pacientes e também nos familiares, interferindo assim na comunicacgéo entre
a triade paciente-equipe-familia.

Neste contexto, temos como objetivo identificar as possiveis interferéncias do estagio
de elaboracdo de uma ma noticia por parte do familiar, na rede social do paciente oncolégico

em cuidados paliativos.

Método

Trabalhamos com estudo de casos como delineamento, buscando uma visdo ampliada
sobre cada caso e sobre o conjunto de dados que sdo objeto de comparacao (8)

A populacédo do estudo foi composta por pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos
e seus familiares. Abordamos pacientes internados no Nucleo de Cuidados Paliativos (NCP)
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). Trata-se de uma unidade com seis leitos,
que recebem somente pacientes em cuidados paliativos exclusivos e que, preferencialmente,
tenham céncer como doenca de base. Nesta unidade, todos os pacientes sdo assistidos por
equipes multidisciplinares e permanecem acompanhados de seus familiares ao longo de toda a
internacdo, sem restricdo de horarios como ocorre habitualmente em outras unidades
hospitalares.

Trabalhamos apenas com pacientes que ja estavam internados ha no minimo 48h no
NCP. O processo de consentimento com os participantes foi realizado e documentado, por
meio de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), separadamente para pacientes
e familiares. Entretanto, sé foram incluidos no estudo os casos onde pacientes e seus
familiares aceitaram participar. Ndo foram incluidos pacientes que ndo estivessem lucidos e
orientados, sem condi¢des de comunicarem-se verbalmente e menores de 18 anos.

Entrevistamos cinco pacientes e seus familiares. As entrevistas semi-estruturadas
foram norteadas por dois roteiros distintos. O instrumento utilizado com os pacientes aborda a
compreensdo do processo de adoecimento, como o paciente busca informagdes, com quem
compartilha suas informacgoes e seu interesse em receber més noticias. Junto aos familiares, o
instrumento abordou o entendimento do processo de adoecimento, as percep¢des sobre o que
0 paciente sabe, o que ele deseja saber e a maneira como as familias manejam as informacdes.
As entrevistas foram realizadas pela primeira autora. O entendimento da entrevistadora

guanto as respostas dos participantes foram esclarecidas ao longo da entrevista.



70

Os pacientes foram entrevistados na beira do leito, sem a presenca do acompanhante.
Os familiares foram entrevistados na sala de convivéncia da unidade, apenas com a presenga
da pesquisadora responsavel pela realizacdo das entrevistas. Todas as entrevistas foram
gravadas e posteriormente transcritas. As gravacOes tiveram entre sete e 22 minutos de
duragéo.

Para construcdo das redes sociais, utilizamos metodologia proposta por Marques et al
(9). Foram identificados nas entrevistas os componentes da rede social de cada paciente.
Foram consideradas as pessoas, representadas por circulos, e as instituicdes com as quais as
pacientes se relacionavam, que foram representadas por retangulos. Os vinculos foram
apresentados por meio de diferentes tipos de representacdes graficas, que incluem o grau e 0

tipo de interacdo (Quadro 1).

Tipo de vinculo
Forte
Normal
Fragil
Representacdo grafica
_ Conflituosa
(Interagdo entre as
pessoas)
77 Ruptura, separacdo
7

Quadro 1: Representacdo gréfica dos vinculos presentes em uma rede social.
Modificado de Marques ES, Minardi R, Cotta M, Izabel M, Botelho V, Castro C, et al. 2009.

Elaboramos para cada caso duas redes sociais. Uma partindo das entrevistas com as
pacientes e a segunda partindo da concepcdo de rede que os familiares atribuem aos pacientes.

Trabalhamos com analise de conteddo, composta por pré-analise, exploracdo do
material, inferéncias e interpretacdo dos resultados (4). As unidades de significado foram pré-
estabelecidas, com base nos estagios de entendimento da mé noticia Kubler-Ross (6). As falas
foram agrupadas e analisadas de acordo com estas categorias.

Sabemos que sdo multiplas as mas noticias que foram recebidas pelo paciente
oncolégico que ja estd em Cuidados Paliativos exclusivos, a comecgar pelo proprio
diagnostico. Para nossa analise, consideramos como ma noticia a caracterizagdo do paciente

estar em cuidados paliativos exclusivos.
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Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do HCPA (CAAE
53930716.0.0000.5327). Os pesquisadores assinaram um Termo de Compromisso para Uso
de Dados e foi solicitado, igualmente, um Termo de Autorizacdo para as chefias médica de

enfermagem da unidade.

Resultados e discussao

Expusemos na tabela 1 as informacdes de apresentacdo dos pacientes e familiares que
compdem o estudo. Todas as entrevistas com pacientes se deram com mulheres. Os pacientes
masculinos sdo minoria na unidade e, no periodo de coleta de dados, ndo houve nenhum caso

que preenchesse 0s critérios de inclusdo.

Tabela 1. Apresentacdo das duplas de participantes da pesquisa (pacientes e familiares)
HCPA, Porto Alegre, 2016 (n=10)

Entrevistado Parentesco Idade Religido Estado Civil
Paciente 1 - 69 Adventista Casada
Familiar 1 filha 42 Adventista Casada
Paciente 2 - 68 Budista Vilva
Familiar 2 filha 38 Budista Casada
Paciente 3 - 52 Evangeélica Casada
Familiar 3 esposo 39 Evangélico Casado
Paciente 4 - 51 Catdlica Casada
Familiar 4 cunhada 51 Evangélica Casada
Paciente 5 - 51 Evangélica Divorciada
Familiar 5 filha 27 Evangeélica Divorciada

A seguir, apresentamos as redes sociais elaboradas a partir dos dados obtidos nas

entrevistas e as articulagbes com o estagio de entendimento da ma noticia.

Caso 1

A paciente entrevistada no caso 1 reside com seu esposo, na regido metropolitana de
Porto Alegre. O casal tem duas filhas, entrevistamos uma delas. Esta familiar, que foi
entrevistada, é casada e reside com seu esposo e seus trés filhos. Os cuidados e suporte para a

paciente sdo divididos entre suas duas filhas, sendo que ambas moram muito proximo a
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moradia dos pais. As redes sociais do caso, na perspectiva da paciente e da sua filha, foram

diferentes entre si (figura 1 e 2).

Paciente

Hospital

Figura 1 Rede Social da Paciente 1 na perspectiva da prdpria paciente

™,
753

< Filhas >
//ﬁ\

< Genro Religido
N\

\_//

< Netos >——\Pa0|ente Hospital

( Esposo Irméa

\ \
\ /

A \\ /
S o7 e

Figura 2 Rede social da paciente 1 na percepcéo de sua filha

Destacamos que existe uma discrepancia entre as duas percepcGes de rede. A
percepcao de rede da paciente é mais restrita que a evidenciada pela sua filha. Uma possivel
explicacdo é o fato desta filha bloquear o acesso da sua mae as informagdes sobre o seu
quadro de saude. Neste caso, a comunicacdo entre a triade paciente-familiar-equipe se
estabeleceu a partir de uma conspiragdo do siléncio. De acordo com Barbero (10), conspiragédo

do siléncio é o acordo feito pelo familiar e/ou pela equipe objetivando que informacdes a
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respeito do diagndstico, prognostico ou gravidade do quadro sejam ocultadas ou alteradas ao
serem expostas para o paciente. Dentre as consequéncias da conspiracdo do siléncio, esta o
isolamento do paciente.

A relacdo distinta estabelecida com a instituicdo também se relaciona ao manejo da ma
noticia. Na perspectiva da paciente, ndo houve mudancas na relacdo com as equipes ao longo
do tratamento. Para a familiar, o prognostico reservado tornou a relagdo conflituosa. Esta
familia controlava quais informacOes a paciente teria acesso, o que é habitual na conspiracédo
do siléncio. Contudo, conforme o relato da filha, um outro familiar comentou que um médico
da equipe, que discordou desta posicdo da familia, se dispds a responder as perguntas da
paciente. Esta postura, mesmo sendo eticamente adequada, promoveu um cenario familiar
conflituoso. A filha passou a atribuir o sofrimento da sua mae a postura deste profissional e as
noticias que ela teve acesso, e ndo a percepcdo do avancado estdgio da doenca e da
proximidade da morte, por parte da propria paciente.

Kubler-Ross (6) apresenta a inverséo de causa e efeito e o descontentamento com o
trabalho das equipes como habituais no estagio da raiva, que também pode ser denominado de
revolta. Trata-se de um estagio de aceitacdo parcial, onde a condi¢do de salde ja ndo € mais
colocada em questionamento, mas também ndo € reconhecida na perspectiva de futuro. Esta

ambiguidade é manifestada na fala da familiar 1:

Mae e pai pra gente € tudo, né! Eu ndo consigo ver essa possibilidade da mae
ndo estar aqui. Porque pra gente, ndo existe essa possibilidade! Mas, eu sei
que ela é presente.

A presenca de vinculos fortes torna-se ainda mais importante em cuidados paliativos,
sendo necessario que se desenvolva uma rede social estivel, ativa e confidvel (11). A
diferenca de percepcao entre a paciente e sua filha também se manifestou nesta caracteristica.
O esposo da paciente, percebido por ela como um vinculo forte (figura 1), é visto pela filha
como sendo vulneravel (figura 2). Ela atribui esta vulnerabilidade ao fato de seu pai ter tido
cancer no passado. Desta forma, a filha o identifica como uma pessoa que também necessita

de cuidados, ndo sendo considerado como uma referéncia de suporte social para a paciente.

Caso 2

A paciente abordada € viuva e teve trés filhas, mas uma ja é falecida. Reside em Porto
Alegre, na casa de uma das filhas. Morava sozinha, contudo foi necessario se mudar em
virtude das restrigdes impostas pelo processo de adoecimento. A familiar entrevistada € a filha

com quem a paciente reside. Ela, por sua vez, é casada, tem uma filha de trés anos e
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considera-se a Unica cuidadora da paciente, pois seu esposo passa 0 dia fora de casa em
funcdo do trabalho. As redes sociais descritas pela paciente (figura 3) e pela sua filha (figura

4) sdo discrepantes.

Filha | Hospital
Amigas Paciente pe—gifie— Hospital antenor
Religiao Vizinhana

Neta

Figura 3 - Rede Social da Paciente 2 na perspectiva da prépria paciente

(=)
|

< Paciente >

‘ Hospital

Figura 4 Rede social da paciente 2 na percepcao de sua filha

A rede social descrita pela paciente é ampla e inclui amigos, vizinhos e a religido, mas
ndo cita a sua outra filha (figura 3). Por outro lado, esta filha é referida, assim como as demais
netas, na rede social descrita pela sua irma. A rede da paciente, apesar de ampla, ndo inclui o
seu genro, que € o responsavel pela manutencdo econdmica da familia. As redes sociais nos
permitem identificar quem s&@o as pessoas em que 0 paciente confia e que Ihe apoiam, tanto

auxiliando no cuidado como também na adaptacdo as novas realidades impostas pela doenca.
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As redes ndo se restringem apenas aos familiares (3). O reconhecimento dos membros que
ndo pertencem ao nucleo familiar é considerado positivo, pois amplia as possibilidades da
paciente. Isto fica evidente na rede social descrita pela paciente, mas ndo € reconhecido por
sua filha.

A familiar entrevistada é a Unica pessoa que aparece como vinculo forte em ambas as
percepcOes de rede. Podemos perceber no trecho a seguir uma forte sensacao de desgaste, por
parte da filha, por ser a principal cuidadora e pela maneira como o seu nucleo familiar vem
sendo afetado com a inclus@o do suporte voltado para a sua mae:

E pesado, sabe! Principalmente porque eu fiz uma escolha quando eu
engravidei. Eu e meu marido, a gente ja tinha decidido que eu pararia de
trabalhar para cuidar da minha filha. Ento, ai ja foi uma escolha que eu fiz,
de dedicacdo para a minha filha. Agora, eu sou mae da filha e mde da mée.
Mas ao mesmo tempo, eu tenho assim um sentimento de que eu to fazendo o
que tem que ser feito, sabe! Mas, as vezes pesal As vezes eu deixo de dar
atencdo pro meu marido, deixo de dar atencdo pra mim, porque eu tenho
uma crianga e uma pessoa que precisa.

H& uma predeterminacdo sociocultural de que as mulheres sdo responsaveis pelo
cuidado de criancas, de idosos e de doentes. Para algumas mulheres de nossa sociedade,
ocupar o lugar de cuidadora é uma obrigacdo transmitida a partir de um discurso construido
socialmente e ideologicamente. Os desgastes, e por vezes o sofrimento, implicado na
sobreposicdo de papéis dos familiares de pacientes em cuidados paliativos que se tornam
cuidadores ao longo do processo de adoecimento € amplamente reconhecido pelas pesquisas
desta area (12).

Mesmo demonstrando compreender o quadro clinico e o tratamento com cuidados
paliativos exclusivos, a familiar do caso 2, em alguns momentos, demonstra, sem base na
realidade, ter esperancas de reversdo do prognostico e na ideia de prolongamento da vida da
paciente. Goldim (13) aponta o reconhecimento da ma noticia acompanhada do imaginario de
possibilidade de alteracdo de um fato passado, como por exemplo, a entrada em cuidados
paliativos exclusivos, como caracteristica do estagio de barganha. Neste estagio, ainda néo é
possivel conceber o progndstico como algo que necessariamente implicara em mudancas
futuras. Kubler —Ross (6) relaciona a barganha ao pensamento de adiamento. As perspectivas
de futuro da paciente foram alteradas pelo nascimento de sua filha, que acarretou a sua saida
do trabalho, e a necessidade de cuidar de sua mée, com a falta de tempo para dar atencdo ao
seu esposo. A esperanca demonstrada pela filha pode evidenciar esta dificuldade de aceitar a

nova realidade, buscando, de alguma forma, reverter a atual situacdo presente a uma que era
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vigente no passado. Esta fase de barganha se associa, também, a sensacdo de culpa, que pode
ser evidenciada pela falta de atengéo ao esposo e a ela mesma.

Caso 3:

A paciente entrevistada é casada e reside no interior do Rio Grande do Sul com seu
esposo. Tem um filho adulto, de um relacionamento anterior, que ndo mora com ela. O atual
esposo foi o familiar entrevistado. Ele se apresenta como principal cuidador da paciente, passa
trés dias por semana no hospital e ressalta a participacdo de suas cunhadas auxiliando nos
cuidados. As irmés da paciente residem em Porto Alegre, o que facilita 0 acesso delas ao
hospital. Novamente foi possivel constatar uma diferenga entre as redes sociais da paciente

(figura 5) e de seu esposo (figura 6).

| Trés irmas

Esposo
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Paciente e Ex.mando |
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irmaos

Figura 5 Rede Social da Paciente 3 na perspectiva da prdpria paciente
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Figura 6 Rede social da paciente 3 na percepgao de seu esposo
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Assim como no caso anterior, a paciente identifica ter mais vinculos do que o
percebido pelo familiar. Na figura 5, separamos as irmas dos irmaos da paciente, em virtude
da percepgdo distinta do envolvimento destes familiares na internacdo e da relacdo de
confianca estabelecida com as irmas. Inclusive, na perspectiva do esposo, 0s irmdos da
paciente ndo sdo incluidos na rede social.

A confirmacdo de um diagnostico oncoldgico se associa a uma percepcao de risco
significativo a vida. A paciente e seu o grupo familiar podem estar em processo de luto desde
0 momento que receberam esta noticia. O luto se estabelece de maneira processual (14). Neste
caso, o diagnostico oncologico foi feito na presente internacdo e de maneira tardia, pois a
doenca ja estava em estagio avancado. Assim, ndo foi possivel nenhuma reorganizacao ou
simbolizacdo da ma noticia do diagnostico antes da familia receber a noticia do prognostico
reservado.

O familiar, no momento da entrevista, estava no estagio de negacdo e isolamento.
Trata-se do primeiro estagio de elaboracdo do luto. Conforme Kubler-ross (6), a negagéo
“funciona como um “para-choque”. A autora explica que ¢ um recurso defensivo muito
frequente e, quando temporario, é considerado saudavel. Mesmo sendo o estagio inicial das
fases de elaboracdo do luto e da m& noticia, pode voltar a ser acionado em diferentes
momentos no processo de elaboracéo.

O familiar, que ja havia sido comunicado do diagndéstico, do prognéstico e dos
cuidados paliativos como medidas exclusivas, ao ser questionado sobre o motivo da
internacdo no NCP, d& a seguinte explicacao:

Eu néo sei! Diz que ela tinha pedra na vesicula, ndo sei...

Kubler-Ross (6) explica que a negacdo pode se dar de maneira parcial. Onde o diagnostico €
parcialmente aceito, mas sdo dadas outras interpretacdes, ou questionados os resultados dos
exames, num movimento de busca por uma resposta que conforte. Goldim (13) alerta que
nesta fase o paciente pode ndo procurar tratamento ou ndo comunicar outras pessoas sobre o
diagnéstico. Por interferir na comunicacgdo, consideramos que a negacdo pode limitar a rede
social.

Na filosofia dos cuidados paliativos, € importante que se propicie comunicagdo
honesta e eficaz entre todos os atores envolvidos na assisténcia ao paciente, prevenindo
desgastes entre as familias e as equipes e potencializando melhor adesdo as terapéuticas

propostas. (15)
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A paciente incluiu a religido em sua rede social (figura 5), assim como em outras redes ja
relatadas (figuras 2 e 3). Os sistemas de religido e crencas do paciente oncoldgico estdo entre
as variaveis de complexidade observadas ao longo do processo de adoecimento. Sendo que
influenciam nas tomadas de decisao, no entendimento da morte e na propria estrutura familiar.
(16) Os sistemas de crengas e valores influenciam a tomada de decisdo, principalmente
restringindo alternativas de tratamento ou de abordagem de algumas questdes técnicas (17) .

Caso 4

O caso 4 foi constituido a partir da entrevista com uma paciente de 51 anos, casada,
que reside com o esposo e um casal de filhos na regido metropolitana de Porto Alegre. Apo6s o
diagnostico oncologico, a paciente teve um Acidente Vascular Cerebral (AVC). As sequelas
do AVC geraram limitacdes fisicas que impediram a paciente de seguir trabalhando e
comprometeram sua independéncia.

Entrevistamos também a cunhada, irma do esposo da paciente. Esta familiar reside
com seu esposo, sete filhos e duas noras, também na regido metropolitana. Ela permanece no
hospital durante dois dias da semana. A paciente e a familiar ressaltam que o principal
acompanhante e cuidador da paciente é seu esposo. Contudo, conforme o relato da cunhada, a
familia percebeu que ele estava sobrecarregado, com desgaste fisico e mental, em funcdo dos
cuidados com a sua esposa. Também estava reduzindo sua carga horaria de trabalho, o que
gerou preocupacdo dos demais familiares. Em funcdo disto, ao longo da internacdo, esta
cunhada, a irma e a filha da paciente, junto como o esposo se organizaram no que chamam de
“escala”. Esta organizacdo de tarefas tinha por objetivo aliviar o desgaste do esposo da
paciente, sem prejudicar o suporte e os cuidados destinados a paciente. As redes sociais da

paciente (figura 7) e de sua cunhada (figura 8) tem elementos que as diferenciam.
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Figura 7 Rede Social da Paciente 4 na perspectiva da prépria paciente
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Figur
a 8 Rede social da paciente 4 na percepcdo de sua cunhada

Em ambas as redes fica evidenciado que a principal referéncia da paciente € 0 esposo.
Para além dos filhos e do esposo, a paciente ndo faz distingdes entre os demais familiares que
oferecem suporte, referindo-se genericamente como “parentes”. Nao especifica sua cunhada
nem sua irmd, que também sdo responsaveis pelo seu cuidado. A cunhada explica que a

participacdo dos familiares, enquanto cuidadores foi ampliada apenas nesta internagéo.
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Descreve da seguinte maneira o suporte oferecido pela familia quando a paciente esta em
casa:

Nos, a familia, n6s damos um suporte diferente. Se precisar comprar um
remédio, se precisar levar, se precisa ir 14 e ficar com ela, fazer uma limpeza,
fazer comida, a gente vai. Mas assim, o trato com ela, ela s aceita dele. E
ele ndo gosta que a gente mexa com ela, cuide dela, troque, essas coisas...
Banho é tudo ele! Entdo, acho que por isso eles criaram esse vinculo. (...) Ela
tem uma seguranga, uma confianga muito grande nele. S&o 32 anos de
casados!

Quando uma rede € considerada de suporte social, espera-se que de maneira ativa, ao
menos um integrante provenha protecdo e apoio que sejam identificados pelo receptor do
suporte. Este apoio pode ser estabelecido como apoio emocional, prestacdo de servicos,
fornecendo informacdo ao receptor, acolhimento, cuidado, dentre outros (9). Assim,
percebemos que as formas de apoio que envolvem os familiares deste caso sdo agoes
constituintes de uma rede de suporte social. Contudo, a comparagéo entre as figuras 7 e 8 dédo
indicios de que a paciente ndo esteja reconhecendo este suporte. O fato pode reforcar a
centralizacdo excessiva dos cuidados na pessoa do esposo, pois na perspectiva da paciente, o
apoio relacionado a ele € o unico reconhecido como vinculo forte.

O termo “cuidadores-leigos” ¢ utilizado para descrever familiares que assumem o
cuidado de pacientes, como 0 esposo desta paciente e outros familiares entrevistados nos
demais casos. Schatkoski, Modelski e Wegner (18) esclarecem que o termo é usado para
identificar as pessoas que, em casa ou no hospital, cuidam do doente e ndo sdo remunerados
nem capacitados para tal. Os autores destacam que este investimento por vezes é tdo intenso
que gera danos inclusive para a saude do proprio “cuidador-leigo”. A sobreposi¢do de papéis
de familiar e cuidador ndo é devidamente reconhecida pelo sistema de satde, ndo oferecendo
assisténcia ou apoio para os familiares que se envolvem nos cuidados de maneira
diferenciada.

A ruptura nesta l6gica de funcionamento do sistema de saide é um dos diferenciais da
assisténcia preconizada pelos cuidados paliativos, independentemente da instituicdo onde eles
ocorram. Nesta perspectiva, conforme Franco (11), familia e paciente constituem uma
unidade indivisivel de cuidado. No NCP, os familiares sdo acompanhados pela Psicologia e
Servico Social, que se atentam ao desgaste de cuidadores de pacientes com redes de pequena
amplitude e com frequéncia discutem nos rounds da unidade demandas das familias e nédo
apenas dos pacientes.

Dentre os riscos potencializados em pacientes que tem uma rede muito restrita, ou que

a percebem desta maneira, como no caso das redes representadas pelas figuras 7 e 1, esté a



81

maior possibilidade de apresentarem sentimentos como a culpa por serem responsaveis pelas
dificuldades que o cuidador enfrenta. Esta questdo é especialmente importante quando
abordamos pacientes com prognostico reservado, como o descrito neste caso. O paciente pode
sentir-se um fardo para o cuidador. Esta percepcdo pode comprometer a qualidade de vida do
paciente, de forma tdo significativa, que se relaciona a pensamentos de suicidio e a pedidos de
aceleracdo do processo de morrer, em culturas onde isso é possivel (19) . Esta perspectiva visa
reduzir a sobrevida do préprio paciente em funcéo da sobrecarga do cuidador.

Verificamos que a familiar entrevistada tem boa compreensdo do prognéstico e esta
vivenciando momento de tristeza. A tristeza é caracteristica como o estdgio de depresséo (6),
que pode ser melhor descrito como sendo o estagio onde a pessoa reconhece a perda da nocao

de futuro, que tinha antes da comunicacdo da ma noticia.

Caso 5

Abordamos uma pacientes de 51 anos, que tem duas filhas e um filho. Ela reside com
os trés filhos e dois netos, no interior do Rio Grande do Sul. Entrevistamos também a filha da
paciente, mée das duas criancas que residem com elas. A familiar explica que ndo ha uma
cuidadora principal na familia, pois os cuidados sdo divididos entre ela e a irmd, de tal
maneira que nédo se sente sobrecarregada.

A paciente parou de exercer sua atividade profissional, devido a complica¢Ges geradas
pelo adoecimento, seis meses antes da internacdo atual. O periodo que mais demandou
suporte familiar foi durante a realizacdo das quimioterapias.

Neste caso, familia e paciente estavam se organizando para a alta da paciente, que de
acordo com a equipe, aconteceria nos proximos dias. Assim, reorganizar a rede social e as
rotinas da familia para acolher a paciente era uma das preocupacbes da filha que foi
entrevistada. As redes sociais descritas pela paciente (figura 9) e pela sua filha (figura 10)
foram semelhantes quanto a complexidade, mas apresentando alguns elementos que as

diferenciam.



82

Irma
Filha Hospital
Paciente Ex-marido
Filhos Parentes
Amigos

Figura 9 Rede Social da Paciente 5 na perspectiva da prdpria paciente
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Figura 10 Rede social da paciente 5 na percepcao de sua filha

Um elemento diferenciador das redes descritas € a presenca de relagdes, mesmo que
rompidas, com ex-companheiros, que foram relatadas na perspectiva de cada uma das

entrevistadas. A paciente referiu seu ex-marido, assim como a sua filha incluiu o seu proprio
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ex-marido, ou seja, 0 ex-genro da paciente. Vale destacar que a filha ndo incluiu o seu pai na
rede social que descreveu.

Este é 0 caso com menor discrepancia no que diz respeito & amplitude das redes. E o
unico caso onde a relacdo com o hospital € um vinculo forte nas duas perspectivas. Silva (20)
aponta que a confianca nas equipes é desenvolvida com a comunicagdo do dia-a-dia e deve ser
buscada ativamente pelos profissionais. O ato de privar o paciente de suas informaces, além
de violar um direito do paciente, tem como consequéncia a perda da confianca nas equipes
(21). Assim, podemos pensar que a maneira como a equipe e a familia deste caso manejaram
as informagdes junto com a paciente favoreceu que o vinculo nas duas perspectivas fosse
forte. Diferente dos demais casos, neste a paciente e a familiar conhecem e compreendem o
diagnostico, o progndstico e os objetivos de um tratamento centrado nos cuidados paliativos.
Ou seja, desta forma, existe uma convergéncia de perspectivas entre a paciente e sua filha.

O vinculo com a rede do municipio de origem é mantido, conforme a figura 10 Este
dado € importante tendo em vista a expectativa de alta hospitalar da paciente. O mesmo
reconhecimento ocorreu na perspectiva de rede das figuras 3 e 5. Cuidados paliativos ndo se
restringem a atencdo tercidria. Sdo demandas que perpassam todos o0s niveis de atencdo na
salde. Inclusivem ressalta-se a participacdo das Estratégias de Saude da Familia, pois a
necessidade de cuidados paliativos € um dos principios da atencdo domiciliar. (22)

A familiar entrevistada explica o quadro clinico atual de sua mée da seguinte maneira:

Quando a gente descobriu a doenca j& era um grau avancado e ao longo do
tempo ela avancou mais ainda. Entdo, eles (equipe) deixam tudo bem claro
para n6s! Na verdade, ja foram descartadas novas terapias em funcgdo de...
Porque ela j& fez quimioterapia, mais de um ano, e mesmo assim a doenga s
avancou. N4o e que ndo tenha mais o que fazer, é pra ndo prejudicar mais ela.

A maneira como a familiar consegue abordar o processo de adoecimento da mée,
baseado em dados reais e sem demonstrar estar deprimida ou com raiva, nos da indicios de
que ela pode estar no estagio da aceitacdo da ma noticia. Kubler- Ross (6) esclarece que
aceitacdo ndo se trata de um estagio de felicidade, mas sim onde € possivel encontrar certa
paz. Goldim (13) aborda esse estagio como a fase onde é possivel integrar a ma noticia na
perspectiva de futuro, permitindo um enfrentamento mais adequado. E nesta fase que a pessoa
tem mais recursos para compartilhar a informagdo com outras pessoas. A prépria questdo da
familia se organizar para receber a paciente em casa novamente, mesmo sabendo da gravidade
de sua situacdo de saude, demonstra o quanto o diagnostico e o prognostico da paciente foram

integrados a nocédo de futuro da familia.
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Considerac0es Finais

Foi compreendido que pacientes e familiares ndo percebem da mesma maneira a rede
social de referéncia para o proprio paciente. Houve inclusive redes sociais descritas pelos
pacientes que ndo incluiam os proprios cuidadores entrevistados. Um dado que merece
destaque é a predominancia, mas ndo exclusividade, da participacdo de mulheres como
cuidadoras.

As redes que apresentaram maior similaridade quanto a amplitude e vinculos fortes
foram as do caso 5 onde ha espaco entre familiares e paciente para dialogarem a respeito do
processo de adoecimento e seu prognostico, pois as informag@es clinicas ndo sdo omitidas
entre eles. Também foi este 0 caso onde a familiar demonstrou melhor elaboracdo da méa
noticia.

Nos casos onde os familiares entrevistados estavam vivenciando estagios mais iniciais
do processo de elaboracdo da ma noticia, foi possivel perceber restricbes na perspectiva de
rede. A restricdo se estabelece na percepcdo do paciente, quando o impacto da ma noticia na
familia impossibilita o préprio acesso as informagbes. Contudo, a restricdo também pode
ocorrer na rede dos familiares, quando se percebem isolados ou ndo reconhecem o suporte
oriundo de outros componentes da rede de suporte do paciente.

Os dados apresentados no presente artigo evidenciam a necessidade de ampliar o
entendimento das informacdes e das redes sociais, ndo apenas na perspectiva do paciente, mas
também dos familiares. A ampliacdo e a diversificacdo destas diferentes visGes possibilita

uma melhor compreenséo do sistema e da dinamica familiar.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Os dados da presente pesquisa evidenciaram que existem diferencas no grau de
conhecimento que pacientes e seus familiares possuem quanto ao quadro clinico e prognostico
do paciente e na maneira como percebem as suas préprias redes sociais.

No que diz respeito ao conhecimento do quadro clinico e do tratamento
exclusivamente paliativo, as distingdes de entendimento se estabelecem especialmente pela
maneira como pacientes oncoldgicos e seus familiares percebem ter acesso as informacoes.
H& um deslocamento da relacdo de confidencialidade equipe-paciente, pois se sobressai 0
entendimento que a relacdo privada se estabelece entre equipe-familia. Assim, com excec¢do
do familiar que estava em processo de negacdo, observou-se que habitualmente os familiares
compreendem de forma mais adequada o que sdo cuidados paliativos. Desta maneira, tém
mais possibilidades para posicionar-se ao longo da internacdo e recursos psiquicos para
elaborarem os lutos envolvidos no processo de adoecimento. O préprio paciente reconhece 0
papel do familiar como mediador das informagdes comunicadas ao longo da internacao.

Os conflitos e limitacdes na comunicacgédo prejudicam o paciente, que ndo se beneficia
de forma plena das possibilidades propostas pela abordagem dos cuidados paliativos. Esta
dificuldade na comunicacdo também se relaciona a prejuizos psicolégicos e a maior
vulnerabilidade do paciente.

Em diversos casos, contrariando a literatura e o desejo do préprio paciente de ser
informado, a compreensdo dos familiares foi de que o acesso as informaces seria prejudicial
ao paciente devido a repercussao psicoldgica da comunicacdo da méa noticia.

A discrepéncia verificada nas percepcdes das redes sociais, se deu tanto nos aspectos
guantitativos quanto nos qualitativos, ou seja, no nimero de pessoas e instituicdes relatadas e
na sua caracterizacdo. As redes sociais foram afetadas por diferentes fatores, tais como 0s
estagios iniciais do processo de elaboracdo da ma noticia com relacdo aos familiares e a
restricdo imposta ao paciente em termos de aceso as informacOes. Nestas situacbes foram
verificadas redes sociais mais restritas e discrepantes. Por outro lado, as redes apresentaram
maior semelhanca nas situacGes onde havia a possibilidade de dialogo entre familiares e
paciente a respeito do processo de adoecimento e seu prognastico.

Um possivel limitante deste estudo foi o fato de termos abordado somente pacientes e
familiares de pacientes em uma unidade dedicada ao atendimento de cuidados paliativos
exclusivos. Este tipo de atendimento permite a permanéncia de um familiar ao longo de toda a

internacdo, sem restricdo de horarios, possibilitando as familias maior acesso e vinculo



87

diferenciado com as equipes assistenciais, se comparados a pacientes de outras unidades de
internacdo hospitalar.
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9 PERSPECTIVAS FUTURAS

Tendo em vista os resultados obtidos com este estudo, sugerimos a realizacdo de
pesquisa quali-quanti, documental historica, utilizando os registros em prontuario sobre a
comunica¢do do quadro clinico e prognostico para paciente e familiares, assim como de
eventuais repercussdes geradas por esta comunicacdo. Sendo relevante trabalhar com os
prontudrios oriundos no NCP e com os casos identificados por meio das consultorias de
Bioética Clinica que envolvam a revelacdo ao paciente e aos familiares de um progndstico
reservado ou entrada em cuidados paliativos exclusivos. Por meio das consultorias,
expandimos nossa amostra para além do NCP e dos pacientes oncoldgicos.

Consideramos também a necessidade de ampliar o entendimento das redes sociais, ndo
apenas na perspectiva do paciente, mas também dos familiares. A ampliacdo e a
diversificacdo destas visdes possibilitam uma melhor compreensdo do sistema e da dindmica
familiar, sendo este um componente importante para a promoc¢do de qualidade de vida do

paciente e do familiar, 0 que € o objetivo principal dos cuidados paliativos.
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10 APENDICE

10.1 Apéndice A: Roteiro semiestruturado elaborado para entrevista com os pacientes

@)
@)

Entrevista Paciente

Breve apresentacdo da pesquisadora (vinculo com a instituicdo, motivo da pesquisa);
Apresentacdo do projeto de pesquisa, da metodologia adotada para a entrevista e
esclarecimento das davidas do entrevistado;

Ressaltar que a pesquisadora ndo estd habilitada a repassar informacGes clinicas ao
paciente. Qualquer davida a respeito de seu quadro clinico deve ser esclarecida junto a
equipe;

Leitura do TCLE, esclarecimento de duvidas sobre o TCLE e assinatura do termo;
Inicio da gravacéo

Dados de identificacdo

Idade:

Cidade em que reside:
Com quem reside:
Religido:

Estado
Filhos:

a)
b)

c)

d)

e)

f)

9)

h)

)
K)

civil:

Por que vocé esta internado?

Quem além de vocé sabe sobre sua doenga? Como essas pessoas souberam?

O fato de eles saberem, ou de n&o saberem, foi uma escolha sua?

Com quem vocé conversa sobre sua satde?

Vocé veio transferido de outro lugar, unidade? Porgue vocé foi transferido para esta
unidade do hospital?

O que a equipe de saude tem lhe informado sobre a sua doenca? Sobre o que
geralmente conversam com vocé?

Vocé acha que a equipe de saude deve conversar sobre seu tratamento com sua
familia? Quem é a melhor pessoa para receber as noticias sobre seu tratamento?

De quem vocé mais gosta de receber as noticias sobre seu quadro clinico?

Quando vocé tem alguma duvida sobre sua internacdo, seu quadro clinico, para quem
vocé pergunta? E possivel perguntar & equipe sobre como vocé esta?

Vocé quer saber tudo sobre sua doenca?

Vocé gostaria de saber mais sobre seu quadro clinico atual?

Vocé gostaria de saber mais sobre seu prognostico?
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10.2 Apéndice B: Roteiro semiestruturado elaborado para entrevista com os familiares

Entrevista Familiar

o Breve apresentacdo da pesquisadora (vinculo com a institui¢cdo, motivo da pesquisa)

o Apresentacdo do projeto de pesquisa, da metodologia adotada par: a entrevista e
esclarecimento das duvidas do entrevistado;

o Esclarecimento de que a pesquisadora ndo estd habilitada a repassar informacdes
clinicas ao familiar. Qualquer duvida a respeito deve ser esclarecida junto a equipe;

o Leitura do TCLE, esclarecimento de duvidas sobre o TCLE e assinatura do termo;

o Inicio da gravacgdo

Grau de parentesco:

Idade:

Frequéncia com que tem vindo ao hospital ao longo da internacéo:
Cidade em que reside:

Religido:

Filhos:

Estado civil:

E o Unico cuidador do paciente?

a. Porque seu familiar esté internado nesta unidade?

b. O que a equipe tem Ihe informado sobre a doenca dele?

C. O que o paciente sabe sobre seu diagnostico e prognostico?

d. Vocé sabe se 0 paciente tem alguma duvida que gostaria de esclarecer sobre seu

diagndstico e progndstico? Para quem ele perguntaria?

e. Quem é a melhor pessoa para informar o paciente sobre seu quadro de satde?

f. Vocé e o0 paciente conversam sobre o que a equipe Ihe informa e sobre o prognéstico
dele?

g. Vocé omite intencionalmente alguma informacéo para o paciente? Qual? Por qué?

h. Vocé sabe se 0 paciente gostaria de saber mais sobre seu quadro clinico atual?

i. Vocé sabe se 0 paciente gostaria de saber mais sobre seu prognostico?
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10.3 Apéndice C: Arvore de associacoes

Para iniciar a analise de nossos dados, construimos o cluster de associa¢fes das
palavras que foram mais frequentes em nossas entrevistas. Para o tal, fizemos uso do software
Nvivo (QRS International), versdo 10. Apresentamos separadamente as associacfes obtidas

com os dados das entrevistas realizadas com os pacientes e com os familiares.

paciente

| equipe

cancer

~ E questiono

fazer

Wy

tratamento

Arvore de palavras entrevistas com pacientes



__I: verdade

pessoa

casa
fazer
irmé
questiono
_|: equipe
davidas
cancer
sei
prognéstico
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Arvore de palavras entrevistas familiares
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10.4 Apéndice D: Termo de Confidencialidade

TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Titulo do projeto: Informagio do Prognostico Reservado a Pacientes em Cuidados
Paliativos: um estudo exploratorio a respeito das percepgdes de pacientes e familiares.
Pesquisador responsavel: Prof. José Roberto Goldim

Pesquisador do estudo de observagio: Maira Pellin Feldmann
Institui¢io/Departamento: Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) / Laboratono
de pesquisa em Bioética ¢ Etica na Ciéncia (LAPEBEC).

Telefone para contato: (51) 3359-7615

Local da coleta de dados: Nicleo de Cuidados Palativos - HCPA

Os pesquisadores se comprometem a garantir 4 confidencialidade dos dados obtidos,
bem como preservar a privacidade das informagdes que tiverem: acesso nos rounds.
Concordam, igualmente, que estas informacgdes serdio utilizadas para execugdo do
presenie projeto e apds ficardo armazenadas em um banco de dados, para posteriores
investigagdes, por um periodo de cinco anos. Em particular, as informagdes serdo
mantidas em arquivo impresso ¢ digital por um periodo de cinco anos sob a
responsabilidade do pesquisador responsavel. O arquivo impresso sera armazenado cm
um armdrio no centro de pesquisa experimental no Hospital de Clinicas de Porto
Alegre. O prazo de cinco anos para eliminagdo dos dados serd computado a partir da
data de emissdio do parecer de aprovagio pele CEP-HCPA. Os resultados obtidos, por
meio das observagdes, serdo divulgados de forma generalizada ¢ desindentificada. sendo

protegida a privacidade dos profissionais envolvidos. Este projeto de pesquisa aprovado

pelo Comité de Etica em Pesquisa do HCPA em..../..... ..., com o namero do CAAE
53930716.0.0000.5327.
Porto Alegre, .. <% de ... 4bail.... de 2016.
n
i - TV

| T
Prof. Dr. loa( l}ébcﬂo Goldim

Pcsquisador" Responsavel

v/ | oG ’Q,- um 44 Mf s
" Maira Pellin Feldmann

Pesquisadora
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11 ANEXOS

111

Anexo
Aprovacao do projeto junto ao CEP

HOSPITAL DE CLINICAS DE
PORTO ALEGRE - HCPA / cwm
UFRGS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESGUISA

Titulo da Pesquisa: Informagdo do Progndstico Reservado a Pacientes Em Cuidades Paliativos: Um estude
exploratdrio a respeito das percepgbes de pacientss & familiares

Pesquisador: Joss Roberio Goldim

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 53830718.0.0000.6327

Instituigdo Proponente: Hospital de Clinicas de Porte Alegre
Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 1.508.055

Apresentagdo do Projeto:

For meio dos cuidados paliatives, tem sido pessivel frabalhar de farma mais humanizada o tratamento de
pacientes em processo de morte & morrer, d= tal maneira gue o foco dests processo e o doente, ndo a
doenga 3 zer curada. O paciente deve ser compreendido da maneira mais integral possivel, como ser de
autonomia plena para decidir sobre seu tratamento, como sujeito ativo. Masmeo a familia tendo importancia
fundamental nos cuidados paliatives, destacamos aqui que todas as questies de privacidade &
confidencialidads das infermagdes clinicas do paciente precisam ser consideradas. For questdes culturais,
nossa sociedsde apresents significativa dificuldade para abordar o tema morte, o que pode vir & influsnciar
na infermagdo do prognostico reservade para pacientes e familiares. Meste contexto, sta pesquisa
spresenta como objstive conhecer a percepgdo de pacientes e familiares 3 respeite do processo de
comunicagio da informagio sobre o quadre clinico e prognostico reservade no Niclee de Cuidados
Paliativas [MCP) do Hospital de Clinicas d2 Porto Alegre (HCPA). Buscando responder 3 este objstivo 3
pesquisa esta estruturada em trés etapas. A primeira frata-se de um estudo fransversal de base documental.
Sua amostra e constituida por Consultorias de Bicética Clinica geradas entre janeiro de 2008 e dezembro de
2015, Os resultados serdo analisados de forma quantitativa por meio de analise utilizando o Statistical

Packape for Social Sciences (SP55). Ma segunda etapa trabalharemos com

Endarego:  Fua Raminc Barcalos 2350 sala 2227 F

Balrmo:  Bam Fin CEP: 90 065803

UF: RS Murlclplo:  PORTO ALEGRE

Telefone:  (51)3350-TE40 FRc  (51)3350-TE40 E-mall: cephopadiiepa. e b
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series de casos. A amostra sera consfituida por pacientes & familiares de pacientzs intemados no MCP do
HCPA, & coleta de dados s= dard por meio de entrevistas semi-estruturadas e a analise de dados sera feita
de forma gualitativa. com uma analise de conteddo. A ultima fase e constituida por um estedo tfransversal de
base documental que tem como amestra pronfuarios de pacientes intzrnados no MCP no pericdo de abril a
junho de 2016, Serfo coletados dados dos prontudrios sobre os quais sera realizada analise estatistica por

meio de asseciagbes, utiizando o SPES & o teste gui-quadrado.

Objetivo da Pesquisa:

DBJETIVD

Awvaliar o conheciments de pacientes & familiares, assim como o registro em prontuario, 3 respeito do
processo de comunicagio da informagde sobre o quadro clinico & prognostico do paciente no Nicleo de
Cuidades Paliativos do Hospitsl de Clinicas de Porio Alegre

Dbjefivos Especificos

a) Verificar no MCP qual o grau de conheciments que pacientes e familiares possusm sobre o guadro clinico
2 prognostica.

b) conhecer 3 percepgac da eguipe profissional do WGP sobre ¢ grau de informagae dos pacientes =
familiares.

¢} Werificar se o processo de comunicagdo utilizado pela equipe profissional e familiares influencia a
expressio do paciente sobre o s2u quadro clinico e prognosfico.

d) Verificar os registros em prontedrio sobre a3 comunicscie a0 pacientz e seus familiares sobre o guadro
chinico & o progndstics, assim como a5 eveniuais repercussdes peradas por esta -:n:lmuni-:an;él:-.

2) ldentificar o perfil das consultorias de Biogtica Clinica envolvendo a revelsgio a0 pacients & aos
familiares de um quadro clinico e prognostice, envolvende cuidados paliativos, no ambito do HCPA.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Primeirs = terceira fase: O estudo histérizo documental oferece risco de danos reduzidos, ende @ maior risco

sssociado seria o da quebra de confidencialidade. Segundeo os autores, isto seria minimizado pelo Termo de
Compromisso para Uso de Dados e pela parantia de n3o idenﬁﬁcagﬁu dos envolvidos.-Segunda fase:

Embora os riscos que podem vir @ ser gerados pelos estudos de casos sejam previamente desconhecidos,
o= autores reconhecem que o mesma pode gerar danos, como a mubilizagﬁﬂ

Endarego: R Raminn Bamalos 2350 sala 2527 F

Balrro:  Bam Fim CEP: 90.005-803
UF: RS Municlplo:  PORTO ALEGRE
Telefone:  (513356-7640 FRic  (5133358-TE40 E-mall: cephepaifopa.edu br

Pagre 0280 05
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emocional do participante em funcio do tema sbordade e o proprio tempa destinado

para s enfrevists. Mo processa de consentimentas lvre & esclarecido sera conversado com o5 participantas
sobre estes fatores. Para evitar o risco de explicitagdo de informagies que o paciente pode nio ter recebide
ao longa da internaco, o TCLE do projeta spresenta restrigdes de infarmace quante ao titule e o objstive
da pesquisa, conforme apresentado no item V.7 da Resolugio CNE 466/2012. Considera-s= que o pacients
pode ndo ter as infermagbes acerca do s=u prognostico, deste mode, as perguntas diretas poderiam gerar
novas duvidas = prejudicar a relagio profissional-pacients com as equipes assistenciais. Beneficios difusos
relacionsdos a0 aumento do conheciments sobre o tema.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trats-se de projeto de dissertacdo que envolve pacientzs e familiares do Micles de Cuidades Paliativos do
HCPA, a propesta € inferessante mas necessita de mais informacdes para gue se compreenda como as §
guestdes'objetivos serdo organizadas para responder ao estedo. Entendo que com as pergunias que
constam do instrumento de pesguisa ndo s=rd possivel conhecer a pereepcio de pacientzs e familiares a
respeito do processo de comunicagio da informagdo sobre o guadro clinico & progndstico dos pacizntes,
apenas werificar o grau de conhecimenio que pacientes & familiares possvem sobre o quadro clinico =
prognostics.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

2 Projeta apresenta dois TCLE, um para pacientes e outro para familizres 2 um TCUD adequados, redigidos
em linguagem clara & acessivel. Mo projeto ha referéncia a um estudo de campo, quando & pesquisadora
participara das reunides de eguipe de profissionais que atuam no NCP. Para tanto, foi elaborado termo

zspecifice de compremisso de confidencislidade e autorizagdo do NCF.

Recomendagbes:
Nada a recomendar.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
A=z pendéncias emitidas para o projets no parecer 1.480.185 foram sdequadaments respondidas pelos

pesquissdores, conforme carts de respostas adicionada em 08004/2018. N30 apresenta novas pendéncias.

Enderego:  Fua Ramig Barcalos 2,350 sala 2227 F

Balrro;  Sam Fen CEP: o).[00s-005
UF: RS Municlplo:  PORTO ALEGRE
Telefone: (513350-TE40 Fax: [51)3355-TE40 E-mall: cephopaifhopa. e br
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Consideragées Finais a critério do CEP:

Lembramos que & presente aprovacio (vers3o projeto de 0B/04/2016 & TCLEs de 04/03/2016 & demais
documentos gue atendem 3s solicitagdes do CEF) refere-se apenas aos aspectos éficos & metodoldgicos do
projeta. Para que possa ser realizado o mesmo deve estar cadastrado no sistema WebGPPG em razao das
guestoes logisticas & financeiras.

0 projeto somente poderd ser iniciado apos aprovagio final da Comissao Cientifica, através do Sistema
WebGPPG.

Qualquer alteragdo nestes documentos devera ser encaminhada para avaliagae do CEP. Informames que
cbrigatoriamente a vers3o do TCLE a ser utilizads devera corresponder na integra 3 versio vigente
aprovada.

A comunicagdo de eventos adversos classificados como sérigs e inzsperados, ocomridos com pacientss
incluidos no centro HCPA, assim como os desvies de protocolo quando envelver diretaments estes
pacientes, devera ser realizada atraves do Sistema GEQ [Gestio Estratégica Operacional) disponivel na
intranet do HCPA.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipa Documenta Arquivo I-"asmgem Autor Situagao
Informagoes Basicas| PE_INFORMAGOES_BASICAS_DO_F | 00/04/2018 Aceiin
do Projeta ROJETO 74020 pdf 23:53:48 _

Chutroz CaraCEF.doc QR04Z018 |[Maira Felin Aceito
_ 23:31:58 | Feldmann
Jhurtros CartaaoCEPassinada. pdf 08042018 |Maira Pellin Aceito
23:30:58 | Feldmann
Qrgamento Orcamento.docs 02/04/2018 |Maira Pellin Aceito
L . — — 232857 1Feldmann :
Declaragao de TERMO_DE_AUTORIZACAD doc 020472018 |Maira Pellin Aceito
Pecguisadores 23:20:37  |Feldmann
Declaragao de TermodeConfidencialidadeMCP. pdf 02042018 [Maira Pelin Aceilo
Pazguisadores 23:19:18  |Feldmann
Projeto Detalhado /. |projeto_Maira_versag_07_04.doc 08042018 |Maira Pellin Aceito
Brochura 231810 |Feldmann
Cronograma Cronograma.docy 04/03/2018 |Maira Pellin Aceito
| _ 17:67:40 | Feldmann
Recurso Anexados  |Declaracacusodedados. pdf 040372018 |Maira Pellin Areito
pelo Pesguizador 17:04:57 | Feldmann
Declaragio de declaracaofuncoes.pdf 040312018 |Maira Peliin Azeit
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Pesguisadares declaracaofuncoss. pdf 17:03:49 |Feldmann Aceiio

TCLE / Termes de | TCLE_PACIENMTE.doc 04052018 |Maira Felin Aceito

Assentimenta 17:01:54 |Feldmann

Justificativa de

Auzdncia

TCLE / Termos de | TCLE_FAMILIARES doc 04/03/2018 [Maira Pellin Aceito

Assentimenta | 17:01:38  |Feldmann

Justifizativa de

Huséncia _ _

Fuolha de Rosto capa.pdf 04/032018 [Maira Pellin Aceiio
16:54:33  |Feldmann

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Hecessita Apreciagao da CONEP:

Nao

PORTC ALEGRE, 20 de Abril da 2016

Assinado por:
Marcia Mocellin Raymundo

{Coordenador)
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Balrro: Sam Fn CEP: 90005003
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