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RESUMO

Introducdo: Com o advento da populacdo que vive mais e 0 crescimento do numero de
pessoas com doengas cronicas ndo transmissiveis, hd& um aumento de individuos que nédo
respondem aos tratamentos modificadores de doencas convencionais nos ambientes das
Unidades de Terapia Intensiva (UTI). Esses individuos comecam a se beneficiar de préaticas
de cuidados paliativos que se concentram em priorizar medidas que tragam conforto e alivio
da dor e do sofrimento. Nesse contexto, a familia deve ser tdo protagonista quanto o proprio
doente, uma vez que a hospitalizacdo e a iminéncia da morte causam dor e sofrimento a todos
os envolvidos. Objetivo: Analisar a construgdo de um manual educativo sobre Cuidados
Paliativos em UTI para familiares de adultos doentes em Cuidados Paliativos admitidos em
unidades hospitalares criticas. Metodologia: A pesquisa consistiu no desenvolvimento de trés
etapas: etapa 1 - entrevista gravada em audio com familiares de doentes em Cuidados
Paliativos admitidos nas UTIs Adulto do Hospital Universitario da Grande Dourados-MS
(HU-UFGD), através de um pré-roteiro estruturado e tabulacdo dos dados seguindo a proposta
do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) e os principios da Teoria das Representacfes Sociais;
etapa 2 - Roda de Conversa gravada em audio com os membros da Comissdo de Cuidados
Paliativos da instituicdo (CCPali), utilizando os discursos obtidos na etapa 1 como material
para discussao e troca de experiéncias permeadas pelo dialogo, de acordo com as premissas de
Paulo Freire; etapa 3 - construgdo do material educacional, utilizando os resultados das etapas
1 e 2 e envio deste e de um questionario estruturado por meio de uma plataforma digital aos
membros da CCPali que participaram da etapa 2. Resultados e discusséo: etapa 1 - iniciada
em 15 de marco de 2019 e terminou em 31 de maio de 2019 com a abordagem de oito
membros da familia. Os membros da familia conseguiram descrever alguns dos principios dos
Cuidados Paliativos, mas a maioria ndo conseguiu conceituar os Cuidados Paliativos. Todos
usavam eufemismos para se referir a palavra morte. Etapa 2 - Roda de Conversa, realizada em
25 de julho de 2019 na sala de reunides da biblioteca HU-UFGD, com oito membros da
CCPali. O dialogo proporcionado pela Roda de Conversa ajudou os envolvidos a ter uma
percepcao do entendimento da familia sobre Cuidados Paliativos e morte. Etapa 3 - retorno de
seis dos oito questionarios enviados aos participantes na etapa 2. Todos consideraram a
abordagem do tema extremamente relevante, a maioria considerou a construgdo do manual e a
implementacdo da Roda de Conversa como uma estratégia educacional de extrema
importancia. Consideracdes finais: O material educativo construido procurou abordar as
lacunas de conhecimento sobre Cuidados Paliativos percebidos em entrevistas com familiares,
bem como contribuir para a percepcdo dos membros da CCPali sobre o conhecimento
necessario dos familiares para que eles possam ajudar na construcdo de um plano de cuidados
compartilhado. Dessa forma, o material servira como ferramenta educacional e auxiliard na
comunicagdo sobre Cuidados Paliativos entre profissionais de salde e familiares de pacientes
internados nas Unidades de Terapia Intensiva da instituicdo pesquisada.

Palavras-chave: Tanatologia. Tanatopedagogia. Ensino em Salde. Educacédo para a Morte.



ABSTRACT

Introduction: With the advent of the population living longer and the growth in the number
of people with chronic non-communicable diseases, there is an increase in individuals who do
not respond to conventional disease-modifying treatments in the settings of the Intensive Care
Units (ICU). These individuals start to benefit from palliative care practices that focus on
prioritizing measures that bring comfort and relief from pain and suffering. In this context, the
family must be as protagonist as the sick person himself, since hospitalization and the
imminence of death cause pain and suffering to everyone involved. Objective: To analyze the
construction of an educational manual on Palliative Care in the ICU for relatives of sick adult
subjects in palliative care admitted to critical hospital units. Methodology: The research
consisted of the development of 3 stages: stage 1 - audio-recorded interview with relatives of
sick in Palliative Care admitted to the Adult ICUs of the Hospital Universitario da Grande
Dourados-MS (HU-UFGD), through a pre-structured script and tabulation of data following
the proposal of the Discourse of the Collective Subject (DSC) and the principles of the
Theory of Social Representations; stage 2 - Conversation Wheel recorded in audio with the
members of the institution's Palliative Care Commission (CCPali), using the speeches
obtained in stage 1 as material for discussion and exchange of experiences permeated by
dialogue according to Paulo Freire's assumptions; stage 3 - construction of the educational
material using the findings from stage 1 and 2 and sending this and a structured questionnaire
through a digital platform to CCPali members who participated in stage 2. Results and
Discussion: stage 1 - started on March 15, 2019 and ended on May 31, 2019 with the
approach of eight family members. Family members were able to describe some of the
principles of Palliative Care, but most were unable to conceptualize Palliative Care. All used
euphemisms to refer to the word death. Stage 2 - Conversation Wheel, held on July 25, 2019
in the meeting room of the HU-UFGD library, with eight members of CCPali. The dialogue
provided by the conversation wheel helped those involved to have a perception of the family's
understanding of Palliative Care and death. Stage 3 - return of six of the eight questionnaires
sent to participants in stage 2. All considered the approach of the theme to be extremely
relevant, most considered the construction of the manual and the implementation of the
Conversation Wheel as an educational strategy of extreme importance. Final Considerations:
The educational material built sought to address the knowledge gaps about Palliative Care
perceived in interviews with family members, as well as to contribute to the perceptions of
CCPali members about the necessary knowledge of family members so that they can assist in
the construction of a plan shared care. In this way, the material will serve as an educational
tool and assist in the communication about Palliative Care between health professionals and
family members of patients hospitalized in the Intensive Care Units of the researched
institution.

Keywords: Thanatology. Thanatopedagogy. Teaching in Health. Education for Death.
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1 APRESENTACAO

Assim como os Cuidados Paliativos visam cuidar da pessoa doente de forma integral,
buscando na sua historia a sua trajetéria de vida e a compreensdo dos seus valores, vou
estruturar o inicio desse trabalho de mestrado profissional com uma breve histéria, o que lhe
ajudara a compreender o que uma enfermeira intensivista almeja ao estudar sobre Cuidados
Paliativos em Unidades de Terapia Intensiva.

Minha historia e paixao pelas questdes que envolvem a Unidade de Terapia Intensiva
(UTI) surgiram ainda no periodo de graduacdo. Formada em Enfermagem pela Universidade
Estadual de Mato Grosso do Sul (UEMS) no ano de 2008, foi no periodo dos estagios que me
encantei com a magia e com os “superpoderes” que a UTI possibilitava aos seus profissionais.
Durante meu estagio, acompanhei no monitor o retorno do batimento cardiaco de um enfermo
que acabou de apresentar uma parada cardiorrespiratoria e foi “bravamente” reanimado pela
equipe de profissionais. Vivenciar este momento me fez ter certeza qual seria o caminho a
sequir.

Dessa forma, em 17 de agosto de 2010, iniciei o primeiro dia da minha jornada dentro
da Unidade de Terapia Intensiva Adulto do Hospital Universitario da Grande Dourados-MS
(HU-UFGD) na qual, passados 10 anos, ainda atuo. No inicio vivia momentos de extrema
alegria, com os doentes que ficavam bem e tinham alta da unidade, e momentos de profunda
tristeza com aqueles que morriam. Poderia aqui escrever paginas e paginas de histdrias que
me marcaram e que na minha concepc¢do limitada ndo tiveram um final feliz, isso porque,
assim como muitos profissionais da salde, vivenciava a morte ndo como um fechamento do
ciclo vital, mas como um fracasso na minha atuag&o como enfermeira.

Talvez o caminho fosse além dos cursos de reanimagéo e o estudo de medicamentos e
equipamentos mantenedores da vida feitos rotineiramente, por isso eu optei por realizar uma
especializacdo em UTI. Assim, iniciei no ano de 2011 minha especializagdo em Terapia
Intensiva, e em 2012 ja poderia ser considerada especialista na area: tornei-me enfermeira
intensivista. No entanto, os doentes criticos continuaram a existir e a morrer.

Entdo, constatei que mesmo na especializagdo ndo haviam me ensinado sobre como
lidar com o processo de morte e morrer. Nenhum dos docentes que por la passou disse que a
morte é esperada, e que talvez o caminho ndo seja “lutar bravamente” contra ela. Acho que
talvez eles tivessem medo de que, nés, como profissionais da satde na condi¢do de alunos, os

julgassem “fracassados e incompetentes”. Durante a especializagdo presenciei indmeros
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relatos de experiéncia de casos que deram certo e de vidas que foram salvas... Como se fosse
sempre assim.

Anos e anos se passaram e eu me mantinha forte no “combate contra a morte”, vi
alguns doentes ficarem altamente dependentes dos medicamentos e aparelhos por dias, e as
vezes, até por meses dentro da UTI sem nenhuma melhora. Nesses momentos, ja sabia qual
seria 0 desfecho da historia. Uma voz interior muitas vezes me dizia: “que estranho o doente
ter morrido, seguimos todos os protocolos da assisténcia; mas tudo bem, fizemos tudo o que
poderiamos ter feito”.

Assim segui até que, no final do ano de 2016 surgiu na UTI em que trabalhava uma
nova forma de assistir o doente gravemente enfermo. Na passagem de plantdo era bonito
escutar, “esse paciente estd em Cuidados Paliativos”. Ok! Porém, durante o plantdo, parecia
gue o que era Paliativo para um profissional ndo necessariamente era para o outro. Ai surgiu
uma inquietagcdo que permeou a equipe de Enfermagem na qual trabalhava, pois percebemos
que ndo havia um protocolo (palavra essencial e fundamental dentro de um hospital) a ser
seguido quando o assunto era Cuidados Paliativos. Entdo comecei a me questionar o que
seriam esses cuidados.

Em 2017 iniciei uma busca na literatura sobre os Cuidados Paliativos, e para minha
surpresa e estranheza, uma das primeiras informacgdes sobre o assunto foi na pagina 31 do
Manual de Cuidados Paliativos da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2012):
“Medicina Paliativa ndo é Medicina de Protocolos Clinicos, mas uma Medicina de
Principios”. Encantei-me com esses principios, pois vi neles a possibilidade de realmente
fazer tudo pelo doente.

Porém, juntamente com o encantamento vieram as dificuldades, pois o desafio dos
Cuidados Paliativos ndo esta em fazer o melhor que vocé sabe como profissional, mas sim
proporcionar o melhor da sua atuacdo profissional que o doente necessita e deseja ter naquele
momento. E essa é a parte que inicialmente frustrava, pois, como varias coisas existentes no
mundo “magico” da UTI, nem sempre nosso melhor era desejado ou se configurava enquanto
necessario pelo individuo assistido. Como ficava entdo, o uso dos nossos “superpoderes”?

No anseio de pesquisar mais profundamente sobre o tema Cuidados Paliativos, me
inscrevi, ainda em 2017, no processo seletivo do Programa de Pés-Graduacdo Ensino em
Saude - Mestrado Profissional (PPGES) da Universidade Estadual de Mato Grosso do Sul
(UEMS) com um projeto sobre os Cuidados Paliativos nas Unidades de Terapia Intensiva.

Compartilho nesse momento, que apesar de aprovado o projeto, percebi que algumas

pessoas demonstravam estranheza quando apresentava a minha proposta sobre Cuidados
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Paliativos na UTI. Posso aqui pontuar dois momentos que devem entrar nessa pequena
historia. O primeiro, um colega de trabalho ao saber do meu objeto de pesquisa do mestrado
me disse: “nossa, vocé é tdo inteligente, por que nao pesquisa outra coisa”. Fiquei por tempos
pensando o que ele quis dizer com aquilo, mas no final resolvi ignorar.

Nesse momento da minha histéria como pesquisadora é que compartilho da mesma
experiéncia que Rachel Aisengart Menezes trouxe em seu livio Em Busca da Boa Morte:
antropologia dos Cuidados Paliativos. Ela relata que, em 2004, quando decidiu tomar os
Cuidados Paliativos como tema de sua pesquisa, sofreu muitas reacfes negativas por parte de
pessoas do seu convivio social, alguns até sugeriram que ela pudesse sofrer de alguma
alteracdo psicopatoldgica, pois o caminho escolhido fugia da chamada “normalidade”. Afinal,
desde quando falar sobre morte € considerado normal na sociedade em que vivemos?
Passados 13 anos, tive a mesma sensacao quando comentava sobre meu objeto de pesquisa
com alguns conhecidos.

Ana Claudia Quintana Arantes em seu livro, A Morte é um Dia que Vale a Pena
Viver, publicado em 2016, traz sua experiéncia de vida e a estranheza que causou nas pessoas
ao assumir, quando questionada sobre sua especialidade médica, que cuidava de pessoas que
morrem. Isso confirma que as pessoas se esquecem, hodiernamente, que a morte faz parte da
vida e estranho deveria ser ndo se falar sobre ela.

O segundo momento, e a meu ver 0o mais relevante nesta caminhada enquanto
pesquisadora foi perceber que as pessoas acreditavam que fazer Cuidados Paliativos na UTI
fosse 0 mesmo que praticar a eutanasia, a qual € um processo punido criminalmente no Brasil,
ou entdo pensavam que os Cuidados Paliativos eram apenas direcionados a doentes
oncolégicos, 0 que nado é realidade.

Entre altos e baixos a pesquisa caminhou para o seu fim, mas antes de iniciar a parte
formal do trabalho, gostaria de nesse momento pontuar que é um desafio trabalhar com um
tema que traz a morte como um “subtema”, isso porque agregado a essa palavra emergem
sentimentos de perda, dor e sofrimento. Pontuo a morte como subtema tendo em vista que
Cuidados Paliativos ndo é o cuidado com a morte, e sim, com a vida que ainda pode ser
vivida.

Nos “bastidores da pesquisa”, denominado como o tempo compreendido entre me
apresentar como pesquisadora aos familiares até a sua permissdo e assinatura do termo de
consentimento da pesquisa e consequente gravacdo da mesma, houve muitas lagrimas em
meio a muitos risos, além de historias de superagéo, dor, separacao, preocupagdo, amor, raiva,

perddo — resumindo, historias de vida que os prontudrios e diagnésticos médicos nao
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conseguem precisar. Em minutos, os familiares conseguiam me contar suas historias numa
mistura de passado, presente e futuro, que as vezes até fazia me perder no que o ente querido
tinha sido, era ou ficaria eternizado.

Talvez o desafio de se buscar dados cientificos em um momento tdo delicado, tdo
pessoal, tdo Unico na vida de familiares que tem seus entes internados em uma UTI e que
passaram a receber os Cuidados Paliativos de forma exclusiva ou juntamente com o
tratamento curativo, justifiguem a dificuldade e escassez de trabalhos sobre esse tema.

O que ficou da pesquisa, alem de um material concreto que buscara ampliar e explicar
0 mundo da Unidade de Terapia Intensiva e os Cuidados Paliativos para familiares com
pessoas internadas na UTI foi a mudanga na minha forma de ser intensivista e de fazer terapia
intensiva, buscando sempre respeitar o desejo e as limitagdes de cada individuo.

A base para se fazer Cuidados Paliativos ndo deve ser buscada em protocolos, mas sim
nas histdrias de vida, desejos e medos de cada individuo e seus familiares. Os medicamentos
existentes ndo devem ser vistos e usados objetivando a cura, mas principalmente para aliviar a
dor e o sofrimento. E é isso que torna fazer Cuidados Paliativos um desafio, pois, nds
profissionais da salde somos peritos em seguir protocolos, mas as vezes, ndo somos bons o
suficiente em humanizar o cuidado de forma individual até os momentos finais da vida.

Antes de finalizar essa nossa conversa informal, pontuo que a inquietagdo sobre a
percepcao dos profissionais a respeito da morte fomentou uma pesquisa bibliografica e como
consequéncia deu vida ao artigo “O Processo de Morte e Morrer nas Diretrizes Curriculares
Nacionais para os Cursos da Area de Saude” (APENDICE A).
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2 INTRODUCAO

Atualmente, os seres humanos se encontram em uma constante batalha contra os
efeitos gerados pelo passar dos anos e buscam cada vez mais, formulas medicamentosas e
cosmeéticas que garantam o retardo do envelhecimento e tragam longevidade. Associado a
esse processo, VArias pesquisas na area da saude implicam no desenvolvimento de recursos
que garantam a manutencao da vida, mesmo nas condi¢Ges mais adversas.

Essa batalha gera alguns efeitos que podem ser observados no aumento da expectativa
de vida das pessoas. Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em
2005, a média de vida do brasileiro ao nascer era de 72 anos de vida, passando em 2015 para
75,4 anos (IBGE, 2016). Leite et al. (2015) relata que o nimero estimado de pessoas com 65
ou mais anos de idade no mundo passara de 8 para 16% no periodo de 2010 a 2050.

Em 2015, segundo a Organizacdo Mundial de Satde (OMS), a populacdo idosa (com
60 anos ou mais) correspondia a 900 milhdes de pessoas. Atualmente, ha 125 milhdes de
pessoas no mundo que possuem 80 anos ou mais e a estimativa para 2050 é que essa
populacdo chegue a 2 bilhdes de individuos e que em 2020 o numero de idosos ultrapasse o
namero de criangcas com menos de 5 anos (WHO, 2018).

No Brasil, de acordo com o IBGE, censo demogréafico de 2010, a populacéo brasileira
com 60 anos ou mais correspondia a cerca de 20,5 milhdes de individuos, aproximadamente
11% da populacéo geral. Na cidade de Dourados-MS, o nimero de idosos era de quase 18 mil
pessoas, cerca de 9% do total de habitantes (IBGE, 2010).

No entanto, essa longevidade nem sempre acontece de maneira saudavel, e esses anos
a mais somados a expectativa de vida dos individuos, resultard em um gradual aumento das
doencas cronicas ndo transmissiveis, como as doencgas cardiovasculares, o cancer, o diabetes,
as doengas respiratdrias e neuropsiquiatricas. Essas doencas sdo responsaveis por mais de
70% das causas de morte no Brasil e pelo elevado nimero de mortes em pessoas com menos
de 70 anos de idade, sendo também responsaveis pela dificuldade dessas pessoas doentes em
executarem seus trabalhos ou realizarem atividades de lazer, o que impacta diretamente na sua
qualidade de vida (IBGE, 2014).

Em 2015, dados do Sistema de InformacGes sobre Mortalidade mostraram que 75,8%
dos 6bitos no Brasil foram devido as doencas cronicas nao transmissiveis (MALTA, 2017). O
aumento na expectativa de vida dos individuos e o consequente aumento das doencas crénicas
graves refletem em um maior nimero de pessoas com doencgas cronicas internadas nas

Unidades de Terapia Intensiva. Sobre o assunto € possivel afirmar que:
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A relagdo entre salde do idoso e terapia intensiva torna-se mais estreita, justamente
diante da caréncia de oferta de servigos preventivos. No Brasil, 52% das internagdes
em UTI sdo de pacientes idosos, que, por sua vez, consomem 60% das diarias e
recursos financeiros disponiveis para UTI adulto no pais, com uma taxa de
mortalidade que chega a atingir 62%, enquanto o nimero de dbitos entre adultos no
setor € de cerca de 25% (BONFADA et al., 2017, p. 199).

Os individuos portadores de doencas cronicas evoluem ao longo de sua vida com
periodos de exacerbacdes dessas patologias, as quais acabam sofrendo intervencgdes
terapéuticas com o intuito de prolongar o tempo de vida. No entanto, haverd um momento no
qual se esgotardo todas as possibilidades de tratamento e a busca pela cura ndo sera alcancgada,
devendo haver uma mudanca no plano terapéutico deste individuo, pensando que o seu
conforto e a dignidade da vida devem ser prioridades (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Assim, por intermédio dos doentes cronicos em fase de exacerbagdo de suas doencas e
sua consequente busca por um tratamento avangado e sofisticado ocorrem as internacfes dos
mesmos nas Unidades de Terapia Intensiva, e consequentemente, estas internagcdes trazem a
possibilidade de terem como plano terapéutico os cuidados paliativos, no qual se priorizam as
medidas de conforto e com a evolucéo do quadro que se alcance uma morte digna.

Os cuidados paliativos sdo praticas que objetivam aliviar o sofrimento do enfermo e de
seus familiares frente a uma doenca que ameaca a continuidade da vida, independente do seu
diagnostico ou idade, visando agregar qualidade de vida ao processo de morte (SBGG, 2015).

Nesse processo de sofrimento, tdo importante quanto o alivio da dor é a manutencédo
do sujeito doente como protagonista de todo o processo, evitando que esse perca sua
identidade ou fique a mercé da “hierarquia” das equipes de saude e seus tratamentos. Para
Luccia et al. (2015) a ideia de protagonismo demanda na convocacdo do individuo a ser
agente do seu préprio tratamento, devendo este ser incluido nas decisdes sobre sua salude e
sobre 0s recursos terapéuticos a serem utilizados em relacdo a ele. Alem do enfermo, é
importante que a familia também esteja envolvida e comprometida com todo esse processo de
adoecimento e internacéo.

Para Padilha et al. (2016) a familia deve estar envolvida durante todo o processo de
internacdo de seu familiar na Unidade de Terapia Intensiva (UTI), e deve ser consciente do
diagndstico, progndstico e tratamento realizados ou necessarios, fazendo-se presente e
participante das decisdes a serem tomadas. Para isso, € necessario que se sinta segura e receba
auxilio para lidar com o estresse da internacdo. Cabe salientar que este processo de

internacdo, o qual pode se delongar por meses, gera segundo Moritz (2012) um contexto que
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repercute no conjunto familiar, pois desorganiza as relagdes interpessoais e o cotidiano dos
individuos envolvidos.

Dessa forma, torna-se impossivel dissociar a pessoa enferma e sua familia, devendo os
profissionais que trabalham nas UTIs proporcionarem o acolhimento e a inclusdo de todas as
pessoas envolvidas no processo de cuidado. Com o advento desse novo cenario, torna-se
inevitavel trazer a discussdo em relagdo aos Cuidados Paliativos para as UTIs, porém com um
olhar voltado para os seus familiares, estes que devem ser tdo protagonistas do cuidado quanto

0s préprios doentes.

3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 A Unidade de Terapia Intensiva (UTI)

Florence Nightingale, durante a Guerra da Crimeia (1854-1856), agrupou os soldados
gravemente feridos em um espacgo proximo a area de trabalho das enfermeiras, com o intuito
de oferecer uma melhor assisténcia e uma maior vigilancia, sendo esse ato considerado o
“embrido” do que mais tarde seria conhecido como Unidade de Terapia Intensiva. Foi dela a
ideia de tratar doentes graves separados dos demais enfermos, reduzindo de 40% para 2% a
mortalidade dos feridos na referida guerra (BIONDI, 2013; PADILHA et al., 2016).

Com o passar do tempo, na década de 1920, no Hospital Johns Hopkins, surgiram as
primeiras salas que atendiam pessoas no pos-opertério das neurocirurgias, € na década de
1950, com a epidemia da poliomielite os respiradores artificiais foram utilizados em salas
com atendimento especial. Com a evolugdo dessas praticas, as Unidades de Terapia Intensiva
se tornaram espacos com disponibilidade para o uso de tecnologias avangadas, que ofertam
assisténcia especializada a individuos que necessitam de um controle rigoroso do seu estado
geral, com anotacGes frequentes dos parametros vitais e atendimento por profissionais
capacitados de forma continua e integral (BOLELA; JERICO, 2006; PADILHA et al., 2016).

Padilha et al. (2016) conceitua a Unidade de Terapia Intensiva como um local que
dispde de servigo especializado para o atendimento e monitorizacdo do doente com
instabilidade fisioldgica ou que tenha risco para isso, sendo um ambiente de alta
complexidade na instituicdo hospitalar que demanda de uma estrutura com recursos
tecnoldgicos sofisticados, profissionais altamente capacitados e um vasto campo

farmacoldgico.
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Segundo a Portaria n® 895, de 31 de marco de 2017, a UTI consiste em um servico

hospitalar especializado:

[...] destinado a usuarios em situacdo clinica grave ou de risco, clinico ou cirdrgico,
necessitando de cuidados intensivos, assisténcia médica, de enfermagem e
fisioterapia, ininterruptos, monitorizagdo continua durante as 24 (vinte e quatro)
horas do dia, além de equipamentos e equipe multidisciplinar especializada
(BRASIL, 2017, p. 78).

As UTlIs séo unidades complexas repletas de tecnologia de ponta e que necessitam de
equipe especializada para a execucdo das tarefas a serem desempenhadas. Nessa vertente, 0s
profissionais que atuam nessas areas buscam aperfeicoamento constante para se tornarem
cada vez mais capacitados e assim ofertar o melhor tratamento para recuperagdo ou cura do
individuo internado (BOLELA; JERICO, 2006).

Esse ambiente deve ser composto por uma equipe multiprofissional, e segundo a
Resolucdo da Diretoria Colegiada (RDC) N° 7, de 24 de fevereiro de 2010, ser constituida
minimamente pelos seguintes profissionais: médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, técnicos de
enfermagem, auxiliar administrativo e funcionarios exclusivos para o servico de limpeza
(BRASIL, 2010b).

Conforme a Resolucéo do Conselho Federal de Medicina n° 2.156, de 28 de outubro
de 2016, as admissdes na UTI devem ser realizadas mediante ao diagndstico, a necessidade e
a priorizacdo das condicGes do doente, visando o beneficio trazido com as intervencdes
terapéuticas empregadas e conforme a disponibilidade de leitos (CFM, 2016).

Segundo a Resolucédo descrita acima, ha critérios a serem respeitados para que haja a
admissdo nas UTIs, classificadas em prioridades de 1 a 5, sendo respectivamente, “pacientes
que necessitam de intervengdes de suporte & vida, com alta probabilidade de recuperagéo e
sem nenhuma limitacdo de suporte terapéutico” e “pacientes com doenca em fase de
terminalidade, ou moribundos, sem a possibilidade de recupera¢do” (CFM, 2016, p.138). O
critério descrito como prioridade 5 deve acontecer em carater excepcional, ficando sua
aplicacdo condicionada ao médico intensivista, exceto nos casos de potencial doacdo de
orgados (CFM, 2016).

As unidades criticas se encontram no topo da hierarquia de um complexo hospitalar, e
assim como em outras unidades de saude, necessitam de profissionais bem preparados e uma
assisténcia de Enfermagem bem estruturada, a fim de contribuir positivamente na qualidade
das agdes geradas pela equipe multiprofissional e garantir uma assisténcia segura a pessoa
enferma (MASSAROLI et al., 2015).
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E durante a internacio de um ente querido em situacdo grave em uma UTI que os
familiares vivenciam um turbilhdo de sentimentos que remetem a tristeza pela separagéo,
incerteza do desfecho da internacdo, ansiedade e depressdo (PADILHA et al. 2016), sendo no
cenario de terapia intensiva que surge o risco de morte iminente resultante das faléncias
organicas dos individuos internados.

Juntamente com 0s avangos da tecnociéncia, surgiu nos ambientes de salde a ideia de
um falso poder de resolucdo para qualquer problema, tornando assim a vivéncia do processo
de morte na UTI um acontecimento paradoxal, visto que é neste ambiente que ha a oferta dos
mais avancados recursos com o objetivo de manter ou recuperar os doentes criticos,
idealizando sempre o “salvar vidas” (PADILHA et al., 2016).

Carvalho e Parsons (2012) relatam que as UTI sdo as unidades que fornecem
tratamentos sofisticados a pacientes graves e que, gracas ao uso dessas tecnologias no
tratamento das exacerbagdes dos doentes crénicos hd um aumento na expectativa de vida,
contudo, com uma piora da qualidade de vida dos mesmos.

E necessério que se desmistifique as UTIs, para que tanto os profissionais quanto os
familiares entendam que a cura dentro dessas unidades nem sempre sera possivel e que a
terminalidade se fara presente em alguns momentos. Partindo dessa compreensao havera um
favorecimento de uma morte digna, no qual o foco do processo de cuidado passa a ser a
diminuicdo do sofrimento do enfermo e de sua familia, e ndo mais a procura incessante pela
cura (AMIB, 2018).

3.2 Concepgoes sobre morte

Conceituar o termo morte é uma tarefa ardua a ser executada, visto que suas defini¢cGes
percorrem 0s mais diversos caminhos, podendo ser idealizada desde a concepcéo individual,
pautada em experiéncias, crengas e valores, até o campo juridico, que determina e define suas
bases legais.

Segundo Santos, “a afirmacdo de que um individuo esteja vivo ou morto depende do
entendimento que se tenha do conceito de morte, podendo variar segundo diferentes culturas,
religides ou enfoques cientificos” (SANTOS, 1997, p. 346).

Para Lima, “o conceito de morte ¢ um amalgama de ideias filosoficas, teoldgicas e
cientificas acerca do que ¢é essencial a existéncia humana” (LIMA, 2004, p. 06). Por muito
tempo a morte era determinada enquanto o0 momento em que o individuo apresentava o

“Gltimo suspiro”, caracterizado com a auséncia da respiragdo e quando 0 coragdo cessava 0S
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seus batimentos, porém com o passar do tempo essas defini¢des foram modificadas, surgindo
termos cientificamente complexos como a morte encefalica.
Em uma perspectiva historica, de acordo com Santos:
[...] a morte para os gregos era determinada pela parada cardiaca [...] Hipocrates
atribuia a razdo, a emocéo e a sensacao ao cérebro, e ao cora¢do o indicador de vida

ou morte. Para a tradicdo judaico-cristd, era o pulmao o indicador do critério de
morte (exalava o Gltimo suspiro) (SANTOS, 1997, p. 348).

Para ciéncia juridica, o conceito de morte é aberto devido ao fato de que seus
elementos constitutivos sdo dados pela ciéncia médica (SANTOS, 1997). Lima afirma que
nos moldes juridicos a morte “marca o fim da pessoa juridica e da sua protecdo constitucional
civil e penal” (LIMA, 2004, p. 7). E Santos advoga: “n3o cabe a Lei, porque lhe seria
impossivel, definir ou determinar quando se deu a morte. Caberd aos médicos, a ciéncia
estabelecer os critérios para quando se considere que ela tenha ocorrido” (SANTOS, 1997, p.
376). Padilha et al. (2016) relatam que a morte ndo compreende mais apenas a faléncia do
coracdo, mas sim a extincéo das fungdes neuroldgicas do individuo.

Ariés afirma que a morte deixou de ser um evento natural e se tornou um fenémeno
técnico, que ocorre dentro do hospital, “causado pela parada dos cuidados, ou seja, de maneira
mais ou menos declarada, por decisio do médico e da equipe hospitalar” (ARIES, 2017, p.
84). Além disso, retrata que “a morte foi dividida, parcelada numa série de pequenas etapas
dentre as quais, definitivamente ndo se sabe qual a verdadeira morte, aquela que se perdeu a
consciéncia ou aquela que se perdeu a respiragio” (ARIES, 2017, p. 84).

E possivel perceber que, no transcorrer da historia ocidental, o processo de morte e
morrer apresentou mudancas drasticas, porém sutis, pouco sentidas e que foram diluidas ao
longo dos séculos. Durante anos a morte foi considerada um evento natural, esperado, uma
cerimdnia publica e organizada pelo proprio moribundo, aberta a todos que faziam parte de
um determinado grupo social, inclusive as criangas, e que acontecia dentro da propria casa.
Com o passar dos tempos e sofrendo uma série de transformagdes, a morte chegou ao
contexto que conhecemos hoje: o da institucionalizacdo solitaria, ocultada da sociedade,
escondida em um leito hospitalar, o funeral € privado e reservado aos proximos, em tese ndo
se morre mais em casa, e sim dentro do hospital (ARIES, 2014, 2017).

Em sua maioria, essas mortes ocorrem em UTIs, estando o individuo longe de sua
familia e cercado por um arsenal tecnoldgico constituido por um emaranhado de fios, tubos e
cateteres (PADILHA et al., 2016).
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Com o passar do tempo a morte, momento natural e esperado na vida dos seres
humanos passou a ser um assunto evitado tanto no &mbito familiar quanto no ambito
hospitalar. Padilha et al. afirma: “a morte, que sempre foi considerada um fenémeno natural e
inevitavel, passou a ser negada pela sociedade e tratada como um inimigo a ser vencido”
(PADILHA et al., 2016, p. 1261) pelos profissionais de salde.

Nosso inconsciente, uma instancia do aparelho psiquico que segundo Freud ndo detém
representacdes negativas, ndo consegue imaginar um fim real para nossa vida terrena, e
quando a vida tem um fim, este sempre estara relacionado com uma intervencdo maligna, fora
de nosso alcance; é como se para nosso inconsciente nunca féssemos morrer naturalmente ou
de idade avancgada: a nossa morte sera fruto de algo maligno ou de um castigo (CAMPOS,
2013; KUBLER-ROSS, 2017).

Somadas a essa negacédo inerente ao processo de morte e morrer, temos em nosso atual
cenario, tecnologias e intervencGes da medicina que atuam em prol do impedimento do
processo. Enfim, cria-se uma falsa ideia de que o ser humano possa ser imortal. E como se o
mundo negasse ao individuo a ideia da morte e a medicina contemporanea corroborasse com
isso, buscando a qualquer custo o alcance de uma inatingivel imortalidade (MEDEIROS,
2008).

O processo de morte pode ser vivenciado de formas diferentes e sofre variacdo
relacionada com as experiéncias vividas, com o momento histérico e com o contexto
sociocultural, no qual “morrer ndo ¢ entdo apenas um fato bioldgico, mas um processo
construido socialmente, que ndo se distingue das outras dimensdes do universo das relaces
sociais” (MENEZES, 2004, p. 24).

A noticia da proximidade da morte apresenta-se como algo desagradavel e com o
passar do tempo, principalmente ap6s a Revolucéo Industrial do século XVIII, iniciou-se um
processo de ocultacdo sobre a morte. Os familiares vendo o sofrimento dos seus entes quanto
ao anuncio do fim préximo, passaram a mentir sobre o desfecho de algumas doencas, em uma
tentativa de protecdo contra o sofrimento. Ao mesmo tempo, os individuos que sentiam
estarem proximos da morte também passaram a mentir quanto a esse conhecimento, deixando
que os outros decidissem o seu fim. A morte passou a ser clandestina, gerando a falsa
sensacdo de que nada havia mudado quanto ao cotidiano de quem era atingido por uma
doenga grave (ARIES, 2014).

Machado (2017) relata que, ao refletirmos sobre nossa existéncia perceberiamos que o
processo de morte e morrer tem um inicio muito anterior ao considerado “ultimo suspiro”, no

qual o que se idealiza para 0 processo da morte € o cumprimento das etapas do ciclo da vida,
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ou seja, 0 nascimento, crescimento, envelhecimento e morte dos sujeitos. Norbert Elias
corrobora com esse pensamento ¢ afirma que “as ultimas horas sdo importantes [...] mas
muitas vezes a partida comeca muito antes” (ELIAS, 2001, p. 8).

Tal fato pode ser justificado quando se percebe que houve uma mudanca na forma e
no local em que as pessoas passaram a morrer. Para Medeiros (2008), houve uma
institucionalizacdo da morte, que levou as pessoas a deixarem de morrer em casa em
companhia da familia e passarem a morrer, em sua maioria, sozinhas dentro de um hospital.
Isso porque a sociedade sofreu e sofre com a influéncia do mundo capitalista, no qual a
idealizacdo da morte € de que ela ocorra de forma répida e solitéria, pois nesse processo ndo
ha nenhum ganho continuo.

Ariés (2014) retrata que ainda no inicio do século XX a morte de um individuo
modificava de forma solene o grupo social do qual o sujeito fazia parte, se fazia todo o cortejo
ao morto, prezava-se pelo periodo do luto em que o cemitério e a familia eram visitados.
Assim, aquele grupo vivenciava o seu luto e ressignificava uma existéncia, dai considerar a
morte como um acontecimento social e pablico. No entanto, durante o transcorrer século XX,
nos lugares mais industrializados e adiantados tecnologicamente, surge uma nova forma de
morrer, e a sociedade j& ndo parece sentir o desaparecimento do individuo, é como se
ninguém morresse mais.

A morte foi expulsa para as margens da sociedade, pois ela se tornou algo que
necessita permanecer oculto, inicialmente nos anos de 1930 e 1940, passando o quarto do
moribundo a ser um quarto hospitalar, que serviu de asilo as familias com finalidade de
esconder de outros olhos o doente inconveniente. A partir dai o hospital se torna o local da
morte solitaria (ARIES, 2014).

Norbert Elias considera que ha varias formas de lidar com a prépria morte ou com a
morte de quem amamos, no entanto, as pessoas buscam cada vez mais refutar essa ideia de
finitude, a partir da qual se assume uma falsa concepcdo de que a morte ndo nos atingira e
surge uma enganadora sensacdo de imortalidade. Porém, pode-se seguir outro caminho,
encarando a morte como um fato real da existéncia e moldar a vida considerando a partida e a
despedida como integrantes desse percurso (ELIAS, 2001).

Arantes (2016) afirma que a morte € algo garantido, constituindo parte inegavel da
trajetdria de qualquer ser vivo. No caso dos humanos, ndo importando a quantidade de anos
gue se viveu, ou as conquistas que se fez, se formou familia ou ndo, havera um final, no qual a
morte chegara. O tempo € o que separa o dia do nascimento e o dia da morte, e a esse tempo

que se da o nome de vida.
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A aceitacdo da morte como parte do processo da existéncia humana auxilia 0s
individuos na compreensdo da adocdo dos cuidados paliativos como terapéutica, pois sua
adocdo visa proporcionar ao doente e sua familia o conforto diante de uma doenca que

ameaca a continuidade da vida.

3.3 Os Cuidados Paliativos

A partir desse olhar de que todos os seres humanos sdo mortais € que podemos
avancar para o campo dos Cuidados Paliativos, atraves do qual segundo Padilha et al. (2016),
0 processo de morte nas UTI pode ser humanizado e se constitui em uma boa alternativa para
que isso ocorra. Alias, quanto mais cedo essa préatica for instituida, melhor, pois:

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) considera que os cuidados paliativos
podem e devem ser oferecidos 0 mais cedo possivel no curso de qualquer doenga
cronica potencialmente fatal, definindo que os cuidados paliativos deveriam garantir
uma abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes e suas familias, na
presenca de problemas associados a doencas que ameagam a vida, mediante
prevencdo e alivio de sofrimento pela deteccdo precoce e tratamento da dor ou
outros problemas fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais, estendendo inclusive a
fase do luto (BRASIL, 2012, cap. 6).

Segundo Padilha et al. os principais objetivos dos Cuidados Paliativos séo:

Prover alivio da dor e outros sintomas, afirmar a vida e considerar a morte um
processo normal, ndo apressar ou adiar a morte, integrar aspectos espirituais e
emocionais do paciente, auxiliar viver tdo ativamente quanto possivel até a morte,
apoiar a familia durante a doenca e o luto, trabalhar em equipe interdisciplinar para
apoiar a familia e melhorar a qualidade de vida do paciente (PADILHA et al., 2016,
p. 1018).

O processo relativo aos Cuidados Paliativos foi instituido primeiramente na década de
1960, na Inglaterra. A préatica foi instituida por Dame Cicely Saunders, que iniciou um
movimento neste sentido o qual incluia a assisténcia aos enfermos em fase terminal e seus
familiares, o0 ensino e a pesquisa sobre a tematica. Os trabalhos de Saunders tiveram
continuidade nos Estados Unidos, a partir da pesquisa de Elizabeth Kiibler-Ross, nos anos de
1970. Entre os anos de 1974 e 1975 as questdes inerentes aos Cuidados Paliativos
expandiram-se para outros paises, passando a fazer parte dos cuidados dispensados aos
doentes que se encontravam fora da possibilidade de cura (GOMES; OTHERO, 2016).

Em 1990 a OMS publicou a sua primeira definicdo sobre Cuidados Paliativos a qual

afirma que essa pratica € conhecida “como o cuidado ativo e total para pacientes cuja doenga
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ndo ¢ responsiva a tratamento de cura”, sendo primordial o controle da dor e dos problemas
psicossociais e espirituais dos enfermos (CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 25).

Com essa primeira definicio da OMS, o Cuidado Paliativo é voltado para 0s
individuos com doencas oncologicas, passando a integrar os cuidados de prevencao,
diagndstico e tratamento como um dos pilares basicos da assisténcia aos portadores de cancer.
Em 2002, a OMS passa a estender o conceito de Cuidados Paliativos a outras patologias como
a AIDS, doencas cardiacas e renais, doencas degenerativas e neurologicas. E em 2004, reitera
a necessidade desse cuidado fazer parte da assisténcia a todas as doencgas cronicas, incluindo
0s programas de atengéo aos idosos (GOMES; OTHERO, 2016).

Com o advento dos Cuidados Paliativos percebeu-se uma mudanca na forma de
expressar a ideia da finitude, a partir da qual o uso de terminalidade deve ser substituido pelo
termo “doenga que ameaga a vida”. Outrossim, também passou a fazer parte do vocabulario
de quem trabalha com os Cuidados Paliativos a terminologia “possibilidade ou nao de
tratamento modificador da doenga”, no lugar de “impossibilidade de cura”. O uso desse
discurso, em tese, deve afastar a ideia de “ndo ter mais nada a fazer”. Questdes referentes a
espiritualidade e o apoio e o envolvimento da familia devem fazer parte de todo o processo de
cuidado que envolve a questdo (CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 26).

Para a realizacdo do Cuidado Paliativo ndo existe como proceder a criacdo de
protocolos, mas se deve utilizar de seus principios como norteadores do processo de cuidar
(CARVALHO; PARSONS, 2012). Os principios dos Cuidados Paliativos prezam em sua
esséncia pelo alivio da dor, pela consideracdo da morte como processo natural da vida e a ndo
intervencdo nesse processo (ndo adiantando nem postergando o0 seu acontecimento), pelo
oferecimento de uma abordagem multiprofissional para 0 acompanhamento das necessidades
e do processo de luto do doente e seus familiares (BRASIL, 2012).

O Cuidado Paliativo resgata a possibilidade da morte como um evento natural e
esperado na presenca de doenca que causa ameaca a continuidade da existéncia, colocando
em énfase a vida que ainda pode ser vivida (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Os desafios para a realizagdo dos Cuidados Paliativos s&o muitos e se iniciam no
despreparo das pessoas em reconhecer a finitude da vida e evitar 0 assunto ao longo do tempo.
A quebra desse paradigma deve vir atrelada a difusdo do tema Cuidado Paliativo e o
aperfeicoamento dos profissionais de salde na area, trazendo o cuidado a pessoa doente e a
diminuicdo do seu sofrimento em primeiro lugar (ALVES et al., 2015).

De acordo com Alves et al.:
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(...) grande desafio é vencer a negagdo da terminalidade reconhecendo o limite
estabelecido pela gravidade da doenga. E a partir desse momento, cuidar para evitar
o sofrimento, agregando qualidade de vida ao doente e a sua familia (ALVES et al.,
2015, p. 174).

O fato é que a Organizagdo Mundial da Saude relata que 19 milhdes de adultos
necessitam de Cuidados Paliativos no fim da vida, no entanto, h4 uma enorme lacuna nos
servigos que oferecem esse tipo de tratamento, bem como o acesso aos cuidados necessarios,
sendo constatado que apenas 14% das demandas sdo atendidas (WHO, 2014; COELHO;
YANKASKAS, 2017).

Assim, para que haja um melhor emprego do Cuidado Paliativo e uma adequada
assisténcia a esses doentes é necessario que as equipes de salde que estdo a frente dos
servigos de terapia intensiva, estejam sempre preparadas para a mudanga nas condutas
terapéuticas e facam com que os familiares sejam acolhidos e participem de todo esse
processo (SANTOS, 2009).

A admissdo de um individuo agudamente grave em uma UTI pode evoluir para uma
piora significativa no seu quadro clinico e ndo responder mais aos tratamentos existentes, o
que obriga a equipe multiprofissional a fazer uma adequacdo na terapéutica empregada,
deixando o foco de ser a cura e passando a ser a priorizacdo das medidas de conforto a serem
prestadas ao doente grave (COELHO; YANKASKAS, 2017).

Barros et al. (2012) afirma que na UTI se faz necessario o estabelecimento dos
principios fundamentais dos Cuidados Paliativos, aceitando a morte como ciclo natural e
priorizando as necessidades do enfermo, sendo fundamental a ndo utilizacdo de condutas

fateis que prolonguem inutilmente o fim da vida. Assim:

Como o foco da assisténcia € a qualidade de vida da pessoa doente, e ndo a doenca
base, tudo o que puder trazer alivio ao paciente deve ser-lhe oferecido, evitando-se
as terapéuticas denominadas flteis, que causam sofrimentos adicionais e ndo
oferecem resultados eficazes, em curto prazo e possiveis de serem mantidas pelo
tempo necessario (UNIC, 2009, p. 5).

Varios sdo os desafios que envolvem a adogédo dos Cuidados Paliativos dentro de uma
UTI, dentre eles, contribuir com o entendimento de familiares e do préprio doente de que a
terapia intensiva tem suas limitagOes, ndo devendo se criar falsas expectativas quanto aos
tratamentos empregados (CARVALHO; PARSONS, 2012).

A dificuldade do reconhecimento da equipe de que a cura ndo sera mais alcangada,

somados ao sentimento de impoténcia perto da morte inevitavel e a dificuldade de entender a
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propria finitude sdo outros grandes desafios que impedem que as pessoas enfermas e seus
familiares recebam Cuidados Paliativos (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Os Cuidados Paliativos podem ser oferecidos em qualquer fase da doenca do
individuo, mas eles sdo mais claramente identificados e valorizados quanto mais avancada se
encontra a doenga, e quanto mais evidente se encontra o sofrimento fisico. E no momento que
os tratamentos curativos nada mais podem fazer pela pessoa doente, que se descobre que
muito se tem a fazer por ela (ARANTES, 2016).

Quando a pessoa enferma passa a enfrentar uma série de finais, como a perda da
independéncia, dos relacionamentos, das esperancas e do sentido da prdpria vida, juntamente
com a inexisténcia de tratamentos que impegam a progressao da doenca, pode significar o
inicio da necessidade de se comecar a lutar pela preservacdo da vida e aceitar a proximidade
da morte. E nesse momento que se percebe que ndo é o fim e que muito ainda pode ser feito

para aliviar o sofrimento e manifestacGes fisicas do processo de morte (SAUNDERS, 2018).

3.4 Eutanasia, Distanasia, Ortotanasia e os Cuidados Paliativos

Ao se falar em morte e em cuidados paliativos, torna-se indispensavel a diferenciacdo
dos tipos de mortes ocasionadas pela intervencdo humana da morte considerada natural. As
diferentes nomenclaturas, eutanasia, distanasia e ortotanasia, devem ser bem compreendidas
quanto ao sentido e quanto a sua relagdo com a legalidade do ato no nosso pais
(RODRIGUES, 2014).

A eutanasia consiste no ato de abreviacdo da vida, no qual alguém envolvido por forte
sentimento de compaix&o e piedade induz outra pessoa que se encontra em situagao de intenso
sofrimento, seja devido a uma doenca em seu estagio final ou a condicbes vegetativas, a
morrer, considerado como ato de tirar a vida do outro (FELIX et al., 2013). A palavra
eutanasia, que tem origem grega, significa boa morte, e esta relacionada com o ato de
terminar com a vida daquele que sofre muito e se encontra condenado a uma morte dolorosa e
progressiva (SANTOS, 2009).

No Brasil, praticar um ato que leve alguém a morte constitui um crime passivel de
penalidade, pois se enquadra como homicidio, descrito no Cddigo Penal Brasileiro, artigo
121, como matar alguém (BRASIL, 1940). Pelo Cdédigo de Etica Médica de 2009, no artigo
41 do capitulo V, € vedado ao médico “abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste
ou de seu representante legal” (CFM, 2010, p. 39). No mesmo capitulo em parégrafo Gnico
também se considera vedado ao médico “empreender agdes diagndsticas ou terapéuticas

indteis ou obstinadas” (CFM, 2010, p. 39), acdo denominada distanasia.
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Ao contrario da eutandsia, a distanasia esta relacionada com a persisténcia de
tratamentos e procedimentos flteis que ndo trazem nenhum beneficio a enfermos que
possuem doencas incuradveis, ou que nao respondem ou se beneficiem com os tratamentos
existentes. Sua adocao prolonga o processo de morte, aumentando a agonia e o sofrimento do
sujeito doente sem que 0 mesmo tenha qualquer beneficio (SANTQOS, 2009).

A protelacdo da morte, ocasionada pela adocdo da distanasia é considerada uma
desumanidade, pois tira do enfermo sua dignidade e o seu direito de morrer sem mais
sofrimento, sendo assim um ato reprovavel pelo ordenamento juridico e pelas resolucdes da
comunidade médica e pelo Codigo de Etica do Conselho Federal de Medicina (RODRIGUES,
2014).

No entanto, é possivel, principalmente dentro das unidades criticas de tratamento,
observar o emprego de medidas relativas a distanasia através das quais se busca,
obstinadamente a manutencdo de vidas a qualquer preco, apenas com o intuito de postergar o
fim desses doentes (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Desta forma, é preciso mudar essas condutas dentro das unidades criticas. Coelho e
Yankaska (2017) ndo veem as UTIs apenas como espacos provedores de tratamentos
agressivos, mas sim enquanto lugares nos quais se deve auxiliar aos doentes e familiares a
optarem por decisdes que favorecam a compreensdao do melhor caminho a ser trilhado,
principalmente nos casos delicados que remetam ao final da vida.

A ortotanasia € o conceito que considera a ideia da morte no tempo certo, anuindo a
uma morte digna, humanizada, sem prolongamentos desnecessarios (SANTOS, 2009). Os
cuidados paliativos estimulam a ortotanasia e as condutas medicas restritivas com uso correto
de recursos, no qual a suspensdo de tratamentos sem eficacia curativa ndo promove a morte e
evita o prolongamento do processo de morrer a custa de enorme sofrimento (MORITZ, 2012).

Rodrigues (2014) consideram a eutandsia e a distanasia formas indignas e criminosas
de se chegar a morte, e como alternativa para a chamada morte digna indica que a sociedade
deve buscar amparo na ortotanasia.

Para Carvalho e Parsons a distanasia pode ser vista como “uma violacdo dos valores
morais e da integridade fisica quando imposta aos pacientes” (CARVALHO; PARSONS,
2012, p. 445), diferentemente dos cuidados paliativos, pratica da ortotanasia, que propde “aos
que estdo morrendo o respeito a vida e o entendimento da morte como parte da vida”

(CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 445).
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3.5 Humanizagéo do cuidado — o individuo doente e a familia como protagonistas

Durante o periodo de hospitalizagdo, a maioria dos individuos sofre com as drésticas
alteracbes em seu cotidiano, pois a partir do momento que estdo em uma instituicdo aos
cuidados de uma equipe de saude, parte dos seus desejos e anseios sdo inadvertidamente
“perdidos”. No entanto, em contraposi¢do a isso, a Politica Nacional de Humanizacdo do
Ministério da Satde busca resgatar o protagonismo desses individuos nos servicos de salde.

Em 2003, o Ministério de Saude instituiu a Politica Nacional de Humanizacao (PNH)
no intuito de propor uma valorizacdo de todos os envolvidos na gestdo e no cuidado em
salde, através da execucdo dos principios do SUS e de mudangas no gerir e no cuidar em
salde. Propds ainda que haja uma melhor comunicacdo entre os gestores, trabalhadores e
usuarios do Sistema Unico de Salde e consequentemente, que se construam préticas que
ressaltem a autonomia e a corresponsabilidade de todos envolvidos nos processos de atengéo a
salde (BRASIL, 2013).

Segundo a PNH, é no ambiente hospitalar que ocorre maior fragilidade por parte dos
sujeitos que necessitam do cuidado, visto que o doente sofre com o afastamento do seu
ambiente familiar e de suas atividades, sendo os tratamentos prolongados considerados
agravantes dessa situacdo (BRASIL, 2010a).

Para 0 Ministério da Saude, a autonomia e o protagonismo dos individuos fazem parte
de um conjunto de norteadores da Politica de Humanizagdo, o que implica na valorizacdo
desse conjunto norteador no processo de atendimento e nas praticas direcionadas a saude
(BRASIL, 2010a).

Para a PNH a autonomia esta relacionada com o “organismo dotado da capacidade de
construir regras de funcionamento para si e para o coletivo” (BRASIL, 2010c, p. 54) e
caracterizam os sujeitos autonomos ‘“como protagonistas nos coletivos de que participam,
corresponsaveis pela producdo de si e do mundo em que vivem” (BRASIL, 2010c, p. 54).

O termo protagonismo traz “a ideia de que a acdo, a interlocucao e a atitude dos
sujeitos ocupam lugar central nos acontecimentos” (BRASIL, 2010c, p. 65) e “diz respeito ao
papel de sujeitos autdbnomos e corresponsaveis no processo de produgdo de sua propria satde”
(BRASIL, 2010c, p. 66).

O respeito ao protagonismo e a autonomia do enfermo sdo essenciais no cuidado em
salde, pois a compreensdo que O sujeito doente adquire em relacdo ao seu estado de
adoecimento e a sua efetiva participagdo em todo o processo do cuidado corroboram na
adesdo ao tratamento e no alcance dos resultados esperados tragados no plano terapéutico.
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A construcdo de um Projeto Terapéutico Singular (PTS) é uma das propostas da PNH
da qual faz parte a avaliacdo de cada individuo em sua singularidade e o concomitante
exercicio da autonomia e o do protagonismo de sujeito em relacdo ao seu processo de
adoecimento, desfazendo as formas de cuidado hierarquizadas e propondo a construcdo da
corresponsabilizacéo da gestdo e do cuidado (BRASIL, 2013).

No momento em que se hospitaliza um individuo deve-se projetar o sofrimento
concomitante que isto gera em seus familiares, e ndo obstante, pensar nas indmeras
possibilidades que podem levar os familiares a serem 0s porta-vozes dos desejos desses
individuos. Por isso, esse protagonismo deve ser estendido aos familiares, principalmente
quando esses individuos no seu processo de adoecimento ndo puderem mais expressar 0S Seus
desejos. Dessa forma, e principalmente na tomada de decisdo dos Cuidados Paliativos, esse

protagonismo e essa autonomia deve ser transferida aos familiares.

3.6 A familia do individuo doente em Cuidados Paliativos

A familia é peca fundamental em todo o processo de adoecimento de seus entes
queridos e necessita a todo 0 momento ser acolhida e orientada a participar das decises
qguanto aos cuidados e tratamentos, na tentativa de diminuir o sofrimento e a ansiedade
causados pela separacao e pela incerteza em relagdo ao futuro.

Moritz (2012) relata que com a internagdo de um membro, a familia sofre inimeros
desarranjos, desde problemas psicoldgicos devido a angustia da separacdo e o medo iminente
da perda, até problemas financeiros. E na tentativa de diminuir esses desconfortos, 0s
familiares necessitam ser acolhidos e ouvidos, compartilhando seus receios.

Para Kliber-Ross (2017) os familiares desempenham papel fundamental durante o
periodo da doenca e internacdo, sendo a reacdo dos doentes reflexos das reacdes de seus
familiares, com isso para que se consiga ajudar a pessoa enferma em situacdo terminal, deve-
se levar em consideracdo a sua familia. Além disso, os integrantes das familias apresentam
estagios de adaptacdo semelhantes ao da pessoa doente, sendo eles a negacdo, a raiva, a
barganha, a depresséo e a aceitacao.

A adaptacdo da familia com as mudangas ocasionadas com a internagdo € de suma
importancia, principalmente quando conseguem lidar com a situagdo de morte iminente,
favorecendo a ocorréncia de uma transicdo saudavel durante o processo de luto e
posteriormente reconstruindo suas vidas apds a perda de seu ente querido. Mas caso essa
transicdo ocorra de maneira perturbada, esses familiares podem vir a adoecer o que acarretara

em consequéncias negativas para suas vidas e para a sociedade (SBGG, 2015).
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A Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG) informa que os cuidados
paliativos prezam pelo acompanhamento do enfermo juntamente com a sua familia em todo o
processo da doenca que ameaca a vida até o decurso do luto (SBGG, 2015).

Carvalho e Parsons (2012) relatam que é fundamental a realizacdo de uma reunido
com a familia objetivando esclarecer aos seus membros as informacgdes relativas a
impossibilidade de cura, devendo esta pratica ser adotada pela equipe de Cuidado Paliativo.

Ter o individuo doente e sua familia como foco do processo é o que propde 0s
Cuidados Paliativos, saindo de cena a obstinacdo pela cura e entrando a humanizacgéo para
com o momento final da vida. A boa comunicacao é fator de extrema importancia, devendo os
profissionais auxiliarem os doentes a lidar com sentimentos em relacdo ao medo da morte,
reduzindo o isolamento, além de auxiliar na comunicacdo destes com seus familiares
(ROMANN; KLUG, 2017).

Durante todo o processo de doenca é fundamental que se mantenha uma comunicacgao
que seja efetiva, pois segundo Moritz (2012), ela fortifica o relacionamento entre a equipe, a
familia e o individuo enfermo, minimizando as incertezas e insegurancas advindas desse
processo, tornando a comunicagcdo uma parte essencial do cuidado.

A familia deve ser tdo protagonista do processo quanto a pessoa doente e ambos
juntamente com a equipe de saude sdo responsaveis pelo fortalecimento de uma linguagem de
cuidado unificada, e € por meio da educacdo em salde que a troca de saberes acontece,

tornando-se um caminho essencial a ser trilhado pela equipe.

3.7 A importancia da educacéo em saude

A comunicagdo da escolha dos Cuidados Paliativos como medida terapéutica a ser
prestada a pessoa enferma e aos seus familiares € um ponto crucial para a sua adocdo, no
entanto, esta ndo é uma tarefa facil, pois ela geralmente acontece durante um momento de
fragilidade inerente a todos os envolvidos.

Dessa forma, e para que haja éxito na comunicacdo e no compartilhamento de
informac0es, faz-se importante que se proporcione uma desconstrugdo conceitual em relacéo
ao significado do processo de morte e morrer e uma construgdo de conhecimentos novos que
inferem o processo, algo que pode ser favorecido pela adocdo de préticas educativas.

Para Pereira et al. (2015) o processo educativo em saude deve ser uma construcéo
dindmica de saberes que deve conduzir os envolvidos no processo educativo a apropriarem-se
do tema, favorecendo o protagonismo dos individuos no seu cuidado e na tomada de decisdo

relativas ao que esta sendo debatido.
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O educador em salde precisa se mover entre as divergéncias e convergéncias dos
ideais que advém da mentalidade dos profissionais da salde e da sociedade, oportunizando a
abertura para que as trocas de saberes entre os sujeitos envolvidos no processo educativo
resultem em uma compreensao mutua (BAGNATO; RENOVATO, 2006).

O trabalho em salde, considerado por Merhy como o trabalho vivo em ato, é
complexo e cheio de desafios, visto que consiste no encontro entre o profissional de saude,
conhecedor das tecnologias e das praticas clinicas, e o usuario do servico, seres singulares
dotados de expectativas e esperancas, que buscam nesse encontro que as suas necessidades
sejam atendidas (MERHY, 2004).

No trabalho em salde, a hegemonia médica ndo deve sobrepor a necessidade do
usuario, no qual o profissional de salde nao deve ser a Unica voz no atendimento, afim de néo
anular, através do processo de ndo escuta, os desejos e anseios daqueles que procuram
atendimento (MERHY, 2004). A escuta e acolhimento das necessidades dos usuarios devem
subsidiar um atendimento resolutivo e motivar a educacdo em salde como parte desse
processo.

As préaticas educativas devem ir além de uma perspectiva técnica que objetive a
mudanga de comportamentos apds acBes informativas sobre determinado tema, elas devem
envolver um trabalho em conjunto no qual haja uma intencionalidade educativa, o
acolhimento, escuta, constru¢cdo e desconstru¢cdo, em um movimento de adaptacbes e
significacbes dos envolvidos (RENOVATO, 2017).

Para Lima e Martins (2017) o trabalho em salde consiste em um desafio diario e
pontuam que soO é possivel fazer salde de qualidade através do didlogo constante entre todos
os envolvidos no processo, pautados na desconstrucao e construcdo das préaticas cotidianas em
busca de um cuidado integral e individualizado. A escuta dos usuarios pode favorecer o
surgimento de novas possibilidades terapéuticas, e consequentemente, a oferta de um
atendimento resolutivo, bem como favorecer um momento de educagéo em salde.

A educacdo em saude objetiva que, além de uma transferéncia e uma aquisicdo de
saberes, haja a construcdo de novos conhecimentos e expressdes culturais, com perspectiva
reprodutiva e produtiva na integracdo dos saberes cientificos, populares e de senso comum. A
fusdo dos horizontes do educando e do educador da fruto a um locus de discussdo que vai
muito além dos anteriores, podendo as praticas educativas possuirem um teor “terapéutico,
auxiliando o enfrentamento de crise, favorecendo o viver de maneira mais auténtica”

(GAZZINELLI; REIS; MARQUES, 2006, p. 49).
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Para que haja a concretizacdo das praticas educativas € necessario que exista
reciprocidade durante o didlogo, pois € nele que o usuario descreve suas experiéncias, relata
suas necessidades e fala sobre seu processo de adoecimento (RENOVATO, 2017). E nesse
momento que se cria a oportunidade de compreensdo do outro e a concretizacdo de acbes que
faréo sentido para a vida do educando, oportunizando a ressignificacdo de seus conceitos e de
seus conhecimentos.

A necessidade de compreensdo da pessoa enferma e/ou dos seus familiares quanto as
praticas dos Cuidados Paliativos é fundamental para que ocorra o éxito na adocao de seus
principios, assim, momentos educativos entre profissional e familia devem ser proporcionados
para que se possibilite a realizagdo da desconstrugdo e da constru¢do de novos saberes,
oportunizando a tomada de decisGes a partir de um processo critico e reflexivo.

Outra forma de alcancar o objetivo de um momento educativo é fazendo o uso de
tecnologias educativas como facilitadoras do processo, visto que elas promovem a construgdo
do conhecimento entre os envolvidos e 0s inserem no contexto do cuidado oferecendo-lhes
novas perspectivas de conhecimento (MANIVA, 2018).

Afio et al. referem que o uso de tecnologias educacionais corresponde a um recurso
educacional que auxilia na explicacdo ou complementacdo de informacdes transmitidas por
profissionais da saude. Para esses autores os materiais educativos devem “facilitar o trabalho
da equipe de salde na comunicacdo e orientacdo de pacientes e familiares, na busca do
aprendizado do educando” (AFIO et al., 2014, p.161) e dessa forma eles “[...] subsidiam a
orientacdo verbal dos profissionais de saude e dinamizam as atividades de Educacdo em
Satude” (AFIO et al., 2014, p.161).

Os manuais educativos se constituem em uma tecnologia bastante difundida no campo
da satde visto que facilitam o trabalho das equipes durante a realizacdo das orientacGes
dispensadas aos enfermos e seus familiares. Echer (2005) concluiu em seu trabalho que o uso
de manuais educativos uniformiza e contribui na compreensdo do processo saude-doenca
pelos individuos.

Dessa maneira, evidencia-se a importancia de uma comunicacéo clara e objetiva entre
os profissionais da salde e os familiares com o intuito de delinear a construcdo do
aprendizado. Além disso, fundamenta-se que o uso de tecnologias educativas favorega todo

esse processo, se tornando uma importante ferramenta para as equipes de saude.
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4 OBJETIVOS

4.1 Objetivo geral:
. Analisar a constru¢do de um manual educativo sobre Cuidados Paliativos na
Unidade de Terapia Intensiva para familiares de adultos doentes em Cuidados Paliativos

internados em unidades hospitalares criticas.

4.2 Obijetivos especificos

. Identificar a compreensdo dos familiares de doentes em Cuidados Paliativos
internados em uma UTI adulto sobre a gravidade do estado de salde do seu ente querido;

. Analisar a percepcdo desses familiares sobre os Cuidados Paliativos;

. Apresentar a Comissdo de Cuidados Paliativos (CCPali) durante uma Roda de
Conversa, as percepcdes dos familiares sobre o assunto, visando um momento educativo com
troca de experiéncias e conhecimentos;

. Construir um manual educativo sobre Cuidados Paliativos a partir das
percepcOes apresentadas por familiares de doentes em estado critico em Cuidados Paliativos e
das contribuic6es advindas da CCPali;

. Apresentar o manual educativo para a CCPali do HU-UFGD, visando suas

contribuicdes e criticas.

5 METODOLOGIA

O presente trabalho foi divido em trés etapas, conforme descrito abaixo (figura 1).

Figura 1: Etapas da pesquisa

ETAPA L - [ eraraz | WD | ETaPas
PESQUISA RODA DE CONSTRUCAO DO
QUALITATIVA: CONVERSA: MANUAL EDUCATIVO;
FAMILIARES DOS MEMBROS DA ANALISE DO MATERIAL
ENFERMOS: COMISSAO DE EDUCATIVO PELOS

CUIDADOS MEMBROS DA

PALIATIVOS; COMISSAO;
ENTREVISTAS GRAVACAO EM QUESTIONARIO
GRAVADAS EM AUDIO. ESTRUTURADO.
AUDIO.

Fonte: Propria autora.
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5.1 Etapa 1

Esta etapa serd apresentada no Apéndice B, no qual os dados analisados geraram um
artigo cientifico.

Os Apéndices C, D e E, respectivamente correspondem ao roteiro de pesquisa pre-
estruturado acerca do conhecimento sobre Cuidados Paliativos, ao Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido para os familiares e ao questionario sociodemografico. Estes serdo
apresentados ao final deste trabalho e corresponderéo a esta etapa da pesquisa, visto que 0s

mesmos nao estao presentes no artigo acima citado.

5.2 Etapa 2

5.2.1 Tipo de estudo

Apos a realizacdo e anélise das entrevistas realizadas na etapa 1 com os familiares das
pessoas doentes em Cuidados Paliativos, foi realizada uma Roda de Conversa com oS
membros que compdem a Comisséo de Cuidados Paliativos (CCPali) do HU-UFGD.

O contetdo apresentado como disparador das discussdes na Roda de Conversa foram
os discursos dos familiares das pessoas doentes colhidos na etapa 1 do processo de pesquisa.
Durante todo esse momento foi respeitado 0s preceitos éticos, principalmente, quanto ao
sigilo da identidade daqueles que participaram desta etapa.

Durante a Roda de Conversa foi possivel proporcionar um momento educativo e
favorecer a troca de saberes entre o que foi aprendido com e pelos familiares das pessoas
doentes internadas e as percepc¢des dos membros da comissdo sobre o tema. Buscou-se que,
nesse momento, ocorresse entre os membros da comissdo uma troca de conhecimentos
permeada pelo dialogo, seguindo a percepg¢do do ser inacabado de Paulo Freire, o qual ao se
abrir aos outros e a0 mundo com um processo de inquietagdo e curiosidade a procura de
respostas, se propde a percorrer um caminho para uma relagdao educativa no sentido dialogico,
fundamental ao aprendizado e a construcdo do sujeito (FREIRE, 2018).

Dessa forma e para que se concretizasse e se oportunizasse um processo educativo se
fez uso de uma Roda de Conversa, que segundo Moura e Lima promove “a ressonancia
coletiva, a construcéo e a reconstrucdo de conceitos e de argumentos através da escuta e do
dialogo com o0s pares e consigo mesmo” (MOURA; LIMA, 2014, p. 101) e caracteriza um
método de participacdo em grupo que favorece o didlogo e a socializacéo entre os individuos,

com carater reflexivo que oportuniza a troca de saberes e experiéncias entre 0s envolvidos.
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A educacdo em roda favorece o didlogo de questdes que aparecem em contextos
separados, ela € um propulsor do ato educativo no qual os sujeitos envolvidos buscam
conhecer e transformar a sua realidade (SAMPAIQ et al., 2014).

Para Paulo Freire a educacdo é libertadora, transforma as pessoas de objeto em
sujeitos, livrando-as da domesticacdo e massificagdo opressora. O pensador ainda considera
que a grande tragédia das pessoas em meio a0 mundo moderno reside na sua incapacidade de
decidir, o que acaba com que vivam imersas em um universo pela publicidade organizada que
aliena os sujeitos da sua condicdo de ser (FREIRE, 1975). As praticas que envolvem o
didlogo servem como elemento para quebrar esse processo.

Com o didlogo se da a criacdo e recriagdo de pensamentos, importante ponto a ser
trabalhado enquanto estratégia de aprendizado. Para Paulo Freire: “somente o dialogo, que
implica um pensar critico, é capaz de gera-lo. Sem ele ndo ha comunicacdo e sem esta ndo ha
verdadeira educacdo” (FREIRE, 2016, p. 141).

5.2.2 Publico-alvo

Membros atuantes na Comissao de Cuidados Paliativos do HU-UFGD.

5.2.3 Critério de incluséo

Todos os profissionais atuantes na CCPali e nomeados na Portaria n. 341, de 13 de
novembro de 2018, publicado no Boletim de Servigos do Hospital Universitario da Grande
Dourados (HU-UFGD), n. 167 do dia 14 de novembro de 2018.

5.2.4 Critério de excluséo

Os membros que estavam afastados de suas atividades no periodo da coleta de dados
seja esse afastamento devido ao periodo de férias, licenca saide ou outro motivo, ou aqueles
que por algum motivo ndo puderem estar presentes no momento da execucgédo desta etapa.

Membros de etnia indigena.

5.2.5 Coleta de dados
A roda de conversa foi realizada na sala de reunides da Biblioteca do HU-UFGD,
conforme disponibilidade da instituicdo e melhor adequacéo de horario e espaco fisico para 0s

membros da comissao.
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A coleta de dados dessa fase foi realizada a partir da realizacdo de uma Roda de
Conversa, na qual as contribuicGes realizadas pelos participantes foram gravadas em audio e
posteriormente transcritas.

A Roda de Conversa foi realizada no dia 25 de julho de 2019 com inicio as 14h05 e
teve duracéo de 1 hora e 37 minutos.

Para a realizacdo desta etapa, 0s membros que aceitaram participar da pesquisa
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE F).

A Roda de Conversa e os dados coletados foram analisados segundo Paulo Freire,
sendo esses imprescindiveis na constru¢do do material educativo sobre Cuidados Paliativos na
terapia intensiva.

Para a realizacdo da Roda de Conversa foi utilizado recurso audiovisual (slides),
recursos materiais como impressdo dos discursos em papel sulfite cortados em retangulos,
além de canetas e recortes de cartolina azul e rosa utilizados na dindmica com o grupo.

Com o intuito de uma melhor organizacdo e aproveitamento do tempo, a Roda de
Conversa foi planejada e executada seguindo 6 passos:
1° passo — apresentacdo sucinta da pesquisa e entrega aos membros da CCPali dos Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido para as suas respectivas assinaturas. Nesse momento foi
utilizado o recurso audiovisual para a facilitacdo da compreensdo dos objetivos da pesquisa e
socializagdo das etapas. Com isso se objetivou apresentar os motivos da pesquisa e como
ocorreria a participacdo dos membros em todo o processo (etapa 2 e 3);
2° passo — realizacdo de uma dinamica sobre morte. Neste momento foi distribuido trés
pedacos de cartolina, sendo dois na cor rosa nos quais deveria ser escrito um nome de alguém
importante do convivio do participante, totalizando duas pessoas, e um papel na cor azul, no
qual deveria ser escrito um sonho a ser realizado. Posteriormente a esse momento, retirei 0s
papéis dos membros simulando a perda do sonho ou da pessoa, que ocorreu da seguinte
forma: ou através da oportunidade do participante de escolher entregar o papel com o sonho
ou com uma das pessoas; ou através da retirada aleatoria dos papéis, ndo proporcionando que
o0 participante escolhesse ou pudesse opinar na escolha do papel a ser retirado. Apds esse
momento, abriu-se para a verbalizagdo dos sentimentos surgidos a partir da dindmica e como
isso tem relacdo com a atuacdo profissional. O objetivo dessa dinamica foi aproximar os
participantes da sensacdo de perda e de luto sentida pelos familiares que receberam a noticia
da gravidade da doenca dos seus entes queridos e da iminéncia da morte. Esta dindmica foi
uma adaptacdo de uma dindmica criada pela Psicologa Clinica e Hospitalar, palestrante e

especialista em Tanatologia, Fernanda Rezende.
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3° passo — exposicdo através do recurso audiovisual (slide) da frase: “Morte, palavra tdo
temida e quase impronunciavel em nosso vocabulério cotidiano. Por que é tdo dificil falarmos
da morte? Por que insistimos em negar um aspecto natural do ciclo da vida?”. Esse trecho foi
retirado do livro Cuidados Paliativos: discutindo a Vida, a Morte e o Morrer de Franklin
Santana Santos (2009). O objetivo desse momento foi oportunizar o fechamento da dinamica
anterior e utilizar o questionamento sobre a morte como disparador para as proximas
discussbes alem de fomentar a questdo do ndo surgimento da palavra “morte” nos discursos
dos familiares.

4° passo — nesse momento foram distribuidos chocolates que possuiam pedacos de papéis
sulfite colados nas embalagens, nos quais havia discursos dos familiares entrevistados na
etapa 1 sobre a morte ou a iminéncia da perda do ente querido. O objetivo da acdo foi trazer
para a discussdo a percepcao e o ocultamento da morte nos discursos.

5° passo — foi utilizado novamente o recurso audiovisual (slides) contendo os discursos
divididos em quatro grandes grupos, seguindo 0s questionamentos presentes no roteiro
utilizado nas entrevistas: 1) o que vocé entende ou entendeu sobre a doenca do seu familiar?
2) o seu familiar ja esteve internado em alguma Unidade de Terapia Intensiva em decorréncia
dessa doenca? Se sim, vocé acha que mudou algo nessa nova internagdo? O qué? 3) o que
vocé entendeu sobre a proposta de tratamento relatada pelos profissionais do hospital durante
essa reunido? Vocé ficou com alguma davida sobre o assunto? Qual? 4) o que vocé conhece
sobre Cuidados Paliativos? O objetivo da exposicdo desses discursos foi trazer para o
conhecimento dos membros da comissdo o que os familiares conseguiam compreender do que
foi abordado nas reunides/conferéncias realizadas com eles. Além disso, proporcionar a troca
de conhecimentos entre os membros e favorecer a desconstru¢cdo e a construcdo do
aprendizado individual e em grupo, pautados pelo dialogo.

6° passo — abertura de um tempo para os questionamentos, agradecimento da participacdo dos
presentes e encerramento da Roda de Conversa. Objetivo foi oportunizar um momento livre,

sem direcionamento pré-determinado, para as possiveis contribui¢cdes do momento educativo.

5.2.6 Resultados e discussao
Estiveram presentes e participaram da Roda de Conversa oito dos quinze membros que
compde a CCPali, sendo esses trés enfermeiros, dois psicélogos, um médico, um nutricionista

e um fisioterapeuta.
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O uso da dindmica da morte utilizada no 2° passo foi determinante como facilitador e
como disparador para a realizacdo das proximas etapas. A proposta de acdo envolvendo uma
atividade ladica trouxe um clima de descontracdo a0 grupo a0 mesmo tempo em que
proporcionou um momento de autoavaliacdo, no qual houve sinais de demonstracdo de
emocao por parte de alguns dos participantes.

Os participantes atingiram 0 objetivo proposto com essa dindmica, visto que
conseguiram se imaginar na situacdo de alguém que recebe uma noticia que ndo espera, no
caso relacionado a doenca grave ou morte iminente de um familiar. A atividade permitiu que
0s membros da CCPali experimentassem um processo de alteridade pois puderam sentir como
é estar do outro lado, ou seja, ser o sujeito que esta na iminéncia de perder alguém querido.

Para Arantes (2016) a habilidade de se estar no lugar de quem sofre € um dom e
chama-se empatia, porém mais importante que ser um profissional que tenha empatia é ser um
profissional que tenha compaix&o. Para a autora ter compaixdo vai além da simples
capacidade de se por no lugar do outro, j& que se busca a permissdao da compreensdo do
sofrimento do outro sem que aconteca o envolvimento e a perda de quem somos e do que
SOmos capazes.

A empatia e a compaixdo podem ser transmutadas para o0 ato de ensinar, momento em
que o aprendizado se torna dindmico, oportunizando que a criatividade se faga enquanto
elemento que une educando e educador (FREIRE, 2018). Para Freire (2018, p. 25-26),
“ensinar inexiste sem aprender e vive-versa, e foi aprendendo socialmente que,
historicamente, mulheres ¢ homens descobriram que era possivel ensinar”.

Aqueles participantes que “perderam” durante a dindmica um dos Seus entes queridos
viram acontecer a desconstrucdo de uma vida e de sonhos. Em uma das falas dos participantes
isso ficou claro: “é triste né, por que a gente ndo espera realmente, a gente pensa que vocé
vai fazer uma outra dinamica, outra coisa, ndo € dizer que 6 acabou, vou tirar isso de voce,
realmente ninguém ta preparado pra perder” (siléncio). [...] “Vocé levou uma pessoa, mas é
a do meu sonho essa pessoa. Acabou tudo. ” [...] “Vocé destruiu duas coisas em uma, por isso
que ela chorou tanto coitada ™.

Quando da perda de um ente querido torna-se imprescindivel & acdo dos Cuidados
Paliativos, ja que o ato de acolher e ajudar a vivenciar o luto € elemento importante para a (re)
elaboracdo do significado da existéncia daquela pessoa, conforme descrito pela Dame Cicely
Saunders (2018).

Trechos do discurso que expressam emocdes como “eita, acabou tudo, vocé destruiu

duas coisas em uma... serve pra nada isso aqui (mostrando o papel do sonho), pode levar isso
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aqui agora... porgue o sonho justifica quando tdo as pessoas que a gente ama”, demonstra a
compreensdo do grupo em relacdo a abordagem de uma familia quanto a gravidade do estado
de saude do doente.

E preciso compreender que quando existe a necessidade de informar a familia sobre a
possibilidade de terminalidade da existéncia existe mais que uma pessoa envolvida, hd mais
que um sonho, uma expectativa, h4 o envolvimento de vérias vidas. Saunders compartilha
essa ideia e afirma em seus escritos que “lidar com a morte implica em lidar com o fim de
esperangas ¢ de planos” (SAUNDERS, 2018, p. 54).

Segundo Freire “o inacabamento do ser ou sua inconclusdo ¢ proprio da experiéncia
vital. Onde ha vida, ha inacabamento” (FREIRE, 2018, p. 50). No momento que 0sS
participantes se viram na posi¢ao do outro, de “receptor” da noticia, viram o quanto ainda ¢
necessario aprender, enquanto membros da CCPali, enquanto profissionais e enquanto
pessoas.

A dindmica proporcionou a sensagdo do “ser inacabado” conforme a proposta de Paulo
Freire, e trouxe a sensacdo de necessidade de desconstrucdo e de reconstrucdo individual e de
grupo. Nesse momento, todos sem excecdo, barganharam a ideia de que s6 o sonho fosse
levado, mas que as pessoas ficassem.

Quando a Roda de Conversa anuiu discussdes envolvendo a palavra “morte”, foi
constatado que, apesar de a mesma ser oculta nos discursos dos familiares, ela deveria compor
o material educativo, visto que apesar de eufemismos, havia por parte dos familiares essa
percepcao de finitude, de proximidade da morte.

Para Aries (2017) a transferéncia do local em que ocorre a morte (da casa para o
hospital), trouxe a ideia de que esse momento pode ser domesticado pela equipe médica em
meio aos inUmeros progressos nas ciéncias humanas. A percepgdo dessa ideia de Ariés pode
ser sentida quando da discussé@o por parte dos membros da CCPali em relagdo a morte, pois
esse momento evocou historias pessoais e histdrias do trabalho, as quais contribuiram para a
elaboracdo de um significado sobre o processo de morte e morrer, que norteou a elaboracao
do material educativo.

Um dos participantes da Roda de Conversa compartilhou uma das suas vivéncias
como preceptor, na qual ouvira recentemente de um residente e um interno que estavam na
UTI: “eu nao consigo falar a palavra morte pra familia. [...] “Ai eu perguntei pra eles, mas

como vocés falam? Ah, a gente fala que provavelmente esta chegando o fim”.
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Arantes (2016) aponta para a mesma premissa, dizendo que ndo aprendeu a lidar com
a morte no periodo em que cursou a faculdade, e percebia a fuga dos seus professores quando
0S questionamentos perscrutavam a tematica.

Santos (2009) enfatiza que a negacdo em relagcdo ao processo de morte e morrer € um
dos mecanismos de defesa mais utilizados pelos medicos, pois negando a existéncia do
mesmo, sentem-se enquanto detentores do poder de vida e morte em relagdo as pessoas, além
do que, para ele, o assunto morte geralmente ndo é discutido durante a graduacao.

Um estudo realizado com profissionais de saude no Instituto Nacional de Cancer
aponta para a dificuldade apresentada por esses individuos quanto ao enfrentamento e a
comunicagdo aos pacientes e seus familiares da proximidade da morte. Esses profissionais
utilizam de uma trajetoria defensiva, transformando a certeza da morte do paciente em algo
incerto, numa tentativa de negar a realidade que esta prestes a ser vivenciada e assim adiar o
sofrimento de todos os envolvidos (INCA, 2010).

Estar diante de situacdes limites sdo consideradas as experiéncias mais angustiantes
para os profissionais de saude e é nesse momento que surge a dificuldade de comunicacdo
com a pessoa doente sobre o esgotamento dos tratamentos de cura e a necessidade da
mudanca da assisténcia, ndo mais focando a erradicagdo da doenga, o0 que consequentemente,
torna a experiéncia com a morte mais proxima. “Tal dificuldade testemunha uma dissociagdo
profunda na prépria concepcdo da atividade médica, que valoriza unilateralmente a acédo
curativa em detrimento da sua missao de cuidar” (INCA, 2010, p. 102).

Kibler-Ross (2017) relata que sua pesquisa sobre doentes em fase terminal foi
recebida com resisténcia e hostilidade pela equipe hospitalar, a qual na grande parte do tempo
negava a presenca desses sujeitos. Era como se eles ndo existissem no ambiente hospitalar.
Aqui se abre um espaco importante de reflexdo: por que falar sobre a morte é algo tdo
complexo e dificil, mesmo para os profissionais da salde que convivem com ela diariamente?

Para Santos (2009) a resposta a esse questionamento parte do principio de que, ao falar
sobre a morte se coloca em evidéncia a ideia da propria finitude o que evoca medo e
inseguranca. E falar sobre a morte de um doente sob os cuidados da equipe, evidencia
sentimentos de impoténcia e o fracasso, uma vez que nos cursos da area da salde, entre eles a
Medicina e a Enfermagem, os discentes sdo treinados para a execucdo de técnicas e a¢des que
favorecam e prolonguem a vida, além de proporcionar medidas curativas, porém ndo sdo
educados ou educadas para lidar com a terminalidade o que causa uma profunda angustia
(SANTOS, 2009).
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O ensino nas escolas médicas pde em evidéncia a valorizagdo da intervencdo néo
preparando seus graduandos para praticar a reflexdo sobre os préprios limites e muito menos
para atuar nos momentos de angustia daqueles que caminham para a sua morte (INCA, 2010).

Juntamente com a dificuldade de lidar com a proximidade da morte esta o desafio da
comunicagdo entre a equipe que presta a assisténcia e a familia que se encontra fragilizada
com todo o processo de adoecimento do ente querido.

[...] “Entdo é muito subjetivo... suaviza né? E. Mas eu acho que vai da fragilidade de
cada um mesmo né, tanto de quem ta comunicando como quem ta... vocé ndo teria feito a
comunicacdo daquele modo, vocé... (quem t& recebendo)... vocé ndo teria feito a
comunicacao desse modo, vocé teria feito de uma outra maneira, ja que € outra pessoa,
comunica de outro jeito, ja que é tao fragil assim em relacdo ao tema, ao assunzo”. Essa
mencdo de um dos participantes denota a importancia da comunicacdo e demonstra o quanto a
relagdo entre emissor e receptor da mensagem é algo significativo.

Assim, cabe lembrar a premissa de Paulo Freire, quando aponta que: “ndo ¢ falando
aos outros, de cima para baixo, sobretudo, como se féssemos os portadores da verdade a ser
transmitida aos demais, que aprendemos a escutar, mas € escutando que aprendemos a falar
com eles” (FREIRE, 2018, p.111, grifos do autor).

A comunicacdo na area da salde deve ser vista como parte integrada e integrante do
cuidado, principalmente para aqueles que estdo lidando com situacdes de fragilidade
emocional como as relacionadas ao fim de vida. A comunicacdo no ambiente hospitalar deve
ser centrada no acolhimento, pautada em um diadlogo no qual se faz necessario perceber o
outro, uma oportunidade para se produzir conhecimento e fortalecer lagos (MORITZ, 2012).

A comunicacgéo deve ser feita de forma acolhedora, rompendo-se com o0 engessamento
protocolar das instituicdes de salde, sendo essa necessidade evidenciada na fala de um dos
participantes da Roda de Conversa: “Uma situacdo que a gente vem discutindo até por que o
H... disse que a gente vai ter que rever isso, porque realmente trava, a ma noticia ta téo
protocolar, o que tipo assim, todos os treinamentos que a gente faz fala vocé néao deve, vocé
ndo deve, vocé ndo deve, vocé ndo deve... que chega um momento que vocé deixa de ser
natural. Ndo sabe mais o que deve.” “[...] protocolo é uma coisa fundamental mas ¢ dificil,
porque o protocolo te engessa, por isso que existe coisas assim que vVOcé tem que conversar,
vocé tem que dialogar pra vocé saber”.

Os Cuidados Paliativos buscam isso, aprofundar a possibilidade da assisténcia pautada
na humanidade, no acolhimento, na escuta, no conhecimento e na compreensdao de cada

sujeito em relacdo ao assunto, propiciando o entendimento sobre os seus limites e suas
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possibilidades, uma avaliacdo individual de cada caso, diferentemente do que se busca na
medicina protocolar (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Repensar essa forma de abordagem possibilitou a desconstrucdo de conhecimentos ja
cristalizados (processo perceptivel na mencdo em relacdo as medidas protocolares, conforme
denota o discurso acima), para agora fomentar a necessidade de mudanca em relacdo a
construcao de um novo olhar.

Para os membros da CCPali que participaram da Roda de Conversa a palavra “morte”
deve aparecer nas abordagens realizadas junto dos familiares de individuos nos quais a morte
ja esteja presente, como nos casos de morte encefalica. Ela deve ser estudada e dialogada nos
outros casos, e mesmo utilizada de maneira suavizada quando se julgar necessario, analisando
individualmente cada caso e percep¢do. Segundo um dos participantes da Roda de Conversa:
“é importante trazer esse sentido literal mesmo do morto, né?!” /...] “tudo da entender que é
disso que eles estdo falando, eles estdo querendo falar da morte sem falar nela”.

A longa permanéncia de um membro da familia internado em uma UTI pode acarretar
em impactos negativos para esse conjunto social. Porém, observa-se que aqueles que
conseguem apoio de pessoas externas ao nucleo familiar (caso do suporte que pode ser/é
oferecido por equipes como a CCPali) pode auxiliar no enfrentamento das questdes relativas a
internagdo, principalmente devido ao cenario no qual o sujeito internado esta, repleto de
aparatos tecnoldgicos e medicamentosos que podem prolongar (as vezes desnecessariamente)
avida (MONTEIRO; MAGALHAES; MACHADO, 2017).

Falar sobre morte oportunizou a abertura para outras discussdes, dentre elas sobre o
conceito em relacdo aos Cuidados Paliativos, pois nas deliberacbes sobre o tema existe a
mencao as chamadas doengas ameacadoras de vida. Os membros da CCPali consideraram que
a ndo utilizacdo do termo é proposital talvez para que o foco em relagdo ao processo ndo fosse
a morte em si, mas o conforto que pode ser proporcionado ao enfermo e a sua familia. “Acho
gue um pouco € pra tentar tirar, ndo tirar o foco sé da morte, é trazer para o outro, o do
conforto, ndo é so da terminalidade .

A qualidade de vida, a prevengdo e o alivio da dor sdo principios integrantes dos
Cuidados Paliativos que devem receber énfase. Contudo, os esforcos relativos ao conjunto de
cuidados a ser ministrado ao enfermo em fase terminal ndo pode ficar limitado ao que seria 0
sofrimento fisico, mas deve também ampliar-se para a oferta de alivio ao sofrimento em
outras instancias (emocionais, espirituais, etc) (SANTOS, 2009), obedecendo a premissa do
cuidado em relacdo ao conceito de dor total (SAUNDERS, 2018).
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Santos (2009) faz uma abordagem consistente sobre a omissdo da palavra morte na
propria definicdo da OMS em relacéo aos Cuidados Paliativos visto que para ele, a morte e a
espiritualidade constituem o elemento central desse processo. O autor advoga que 0 uso de
eufemismos ao se lidar com as questdes que envolvem a morte, nega a sua existéncia e abre
caminho para a fuga do que deveriam ser as discussdes e debates relativos as doencas que
levam a morte. Consequentemente, observa-se uma concepc¢ao equivocada do que sejam 0S
Cuidados Paliativos, contribuindo assim para que se perpetue a cultura de negacao da morte,
da racionalizacao dos cuidados e do isolamento das emocdes.

Um ponto abordado pelos familiares durante as entrevistas da etapa 01 e que foi
trazido para a discussdo na Roda de Conversa foi a culpabilizagdo do sujeito: “Acho isso um
crime falar que néo ta reagindo, € porque vocé quer falar que isso é uma reacéo individual
de cada paciente e fica parecendo que: oh, seu pai ndo vai melhorar porque ele ndo quer
melhorar... é tipo, a culpa é dele”, compartilhou um dos participantes.

A culpabilizacdo do individuo € antiga e perpassa o inicio da historia do Capitalismo,
perpetuando-se até os dias atuais. A logica de pensamento do universo capitalista apresenta o
individuo como se ele fosse efetivamente dono de si e seu fracasso ou doenca é resultado das
suas escolhas, dando assim um foco unilateral a fatores que tem uma abrangéncia social
politica e econdmica maior (ROMANINI; DETONI, 2014).

Os questionamentos sobre UTI e sobre o poder de decisdo dado aquele que ndo possui
0 conhecimento técnico necessario para tal (o familiar) elucidou uma critica sobre a carga de
informacdes ofertada aos membros da familia em uma Unica abordagem. Os participantes da
Roda de Conversa perceberam que a abordagem deve ser progressiva, como verbalizado nesse
trecho: “a construcdo dos conceitos ela é progressiva, a gente vivencia isso, mas olha a
chuva de informacé@o que a gente traz pro contexto familiar, a gente traz a informacéo do
paliativo, a gente traz um conceito de reanimacédo, a gente traz um conceito de intubacgéo, a
gente traz um conceito de manejo de dor (...) ndo € tudo de uma vez numa conferéncia
familiar que vocé discute tudo isso”.

O conceito de conferéncia familiar vem justamente para aproximar de maneira formal
o0 individuo doente, a familia e a equipe de saude, visando proporcionar uma comunicagao
efetiva na qual se acolhem as duvidas, os medos, as insegurangas e traca-se um plano de
cuidados a partir da explanagé@o dos tratamentos e das possibilidades terapéuticas existentes e
que beneficiardo o sujeito enfermo. E um momento no qual o dialogo é imprescindivel,

devendo o tempo dessas conferéncias e o assunto determinado de acordo com as demandas de
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cada familia, mesmo que para isso seja necessario um tempo maior para que tudo seja
compreendido e o plano de cuidados do doente construido (SILVA et al., 2018).

Um ponto importantissimo de discussdo promovida na Roda de Conversa ocorreu
quando os participantes foram questionados sobre o que eles achavam que os familiares
haviam respondido sobre o que eles (familiares) conheciam sobre Cuidados Paliativos. As
respostas permearam varias possibilidades como vincula¢éo do tema com a dor, o conforto e a
terminalidade.

“Eu acho que como eles se preocupavam tanto com a dor que eu acho que eles
acharam que cuidados paliativos era diminuir a dor e dar conforto, talvez. E eu acho... Eu
acho que ndo tem mais nada o que fazer entdo é cuidados paliativos. Eu acho que ta
associado, ja que ndo apareceu a morte na fala, eu acho que eles associaram ao esperar a
Deus chamar, acho que é a finalidade mesmo, a terminalidade, alias, sem a clareza da morte.
Eu acho que € dor, que é ndo sentir dor. Eu acho que n&o ter mais o que fazer. Conceito de
ndo ter mais nada pra fazer.” Apenas um dos participantes da Roda de Conversa contribuiu
de forma diferente: “Eu acho que eles responderam como que ndo conhecem nada’ .

Ao demonstrar os discursos com as negativas do conhecimento dos familiares sobre o
que significam os Cuidados Paliativos abriu-se uma grande discussdo. Ao final os
profissionais que participaram da Roda de Conversa conseguiram se perceber no processo
educativo durante a abordagem e perceberam que ndo conceituam, ndo explicam o termo
Cuidados Paliativos, apenas tentam contextualizar o que vai ser feito. “Muitas vezes a gente
no contexto assistencial a gente ndo se preocupa em descrever 0 que que é 0 conceito
cuidados paliativos, entende, a gente tenta, como se diz, contextualizar o que vai ser feito,
mas a gente ndo exercita o conceito.” “Ndo é rotina nossa trabalhar com o conceito oh, eu
sou da comissao de cuidados paliativos, cuidados paliativos é isso, isso, isso, iss0, i$s0, iSSO0...
a gente ndo faz isso”.

[...] Qualquer coisa que vocé vai conduzir dentro de um contexto vocé trabalha
primeiro o conceito ne, e ndo ja o que vai fazer, de que forma a gente ta fazendo, da melhor
forma que vai ser feita, entende, a gente trabalha, primeiro se contextualiza, depois que vocé
contextualiza vocé passa pra intervencdo, pra avaliacdo, mas a gente falha mesmo, ne, até
porque é um termo ruim da gente explicar o que que é cuidados paliativos.”

A Taxonomia de Bloom relaciona essa ideia ao processo relativo ao verbo ensinar, no
qual a estrutura e organizacdo do que serd ensinado deve ser algo planejado na busca de
atingir os objetivos de uma aprendizagem significativa. O dominio cognitivo da taxonomia é

0 mais amplamente usado. Ela usa uma estrutura de complexidade que permeia do mais
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simples ao mais complexo, e busca a aquisi¢cdo ou constru¢cdo do conhecimento, usado na
resolucdo de problemas diarios, visto que o conhecimento é a base para que se avance aos
outros dominios do aprender (FERRAZ; BELHOT, 2010).

Um dos participantes denotou exatamente essa importancia de ter o conhecimento
como principio do aprendizado quando trouxe a ideia: “a gente ja vai direto na compreensdo
e pula o conhecimento”; “[...] compreensdo j& é um segundo dominio cognitivo, entao
primeiro vocé tem que conhecer pra depois compreender”.

Apesar das conferéncias familiares ndo permearem a questdo da educacdo formal, a
utilizacdo de mecanismos para que se obtenha melhor resultado na comunicagdo se faz
efetiva, visto que se levar em consideracdo que os encontros com os familiares buscam a
definicdo de um cuidado terapéutico € imprescindivel que os familiares, antes de opinar,
tenham entendido qual o estado de saude do doente, o estagio de evolucdo da doenca e 0
melhor tratamento a ser ofertado no momento.

A Roda de Conversa trouxe aos membros da comissdo possibilidade de discutir a
forma de abordagem realizada com os familiares como um momento de avaliacdo do que ja
foi feito. Além disso, foi perceptivel a inquietude de todo o grupo quanto aos pontos que
segundo eles necessitam ser melhorados: “é triste a gente ouvir essas realidades nossas”.

Houve um processo de desconstrucgdo a partir do que eles achavam alcancar durante as
conferéncias familiares, com aquilo que eles conseguiram visualizar que era percebido por
esses familiares. Ou seja, foi construtivo o fato de utilizar um movimento contrario: mostrar
ao “educador” a percepcao causada no “educando” mediante a apresentacdo de trechos dos
discursos.

Com uma voz descontraida um dos participantes verbalizou: “o objetivo do trabalho €
construir um manual ou fazer uma reflexéo sobre 0 nosso processo de trabalho? . Isso insere
um ponto importante de reflexao critica da formagao. Segundo Freire (2018, p.24) “a reflexdo
critica sobre a pratica se torna uma exigéncia da relagdo Teoria/Pratica sem a qual a teoria
pode ir virando bla-bla-bla e a pratica, ativismo”.

Todos puderam participar ativamente na construgdo do conhecimento pautado através
do dialogo e do uso de facilitadores do processo educativo. Os individuos envolvidos
puderem se perceber como parte fundamental do processo de ensino desses familiares,
construindo-se coletivamente ndo como meros transferidores de conhecimento, mas como
seres inacabados no processo de ensinar. Além disso, puderam se perceber nos discursos dos

familiares, oportunizando a desconstru¢do e construgdo de uma nova forma de ver as
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conferéncias familiares, dentre elas, utilizar de outros elementos para melhorar o conceito

sobre o que séo Cuidados Paliativos.

5.3 Etapa 3

5.3.1 Elaboracéo do Produto Técnico Educativo

A terceira e Ultima etapa do processo consistiu na construgdo de um manual educativo
sobre Cuidados Paliativos na Unidade de Terapia Intensiva. Seu conteudo corresponde aos
achados da etapa 1 (entrevistas com os familiares), da etapa 2 (Roda de Conversa com a
Comisséao de Cuidados Paliativos) e de pesquisas em literatura pertinente ao tema.

O material foi desenvolvido buscando o uso de uma linguagem simples e objetiva e de
figuras e fotos que ilustram o contetdo explanado. Echer enfatiza a importancia de se “ilustrar
as orientacdes para descontrair, animar, torna-lo menos pesado e facilitar o entendimento, ja
que, para algumas pessoas, as ilustracdes explicam mais que muitas palavras” (ECHER, 2005,
p. 755).

Teles et al. (2014) relatam que o uso de tecnologias educativas facilitam e favorecem
as mudangas comportamentais em saude, e dentre elas 0 manual educativo é considerado um
dos destaques, classificado como tecnologia leve-dura que estrutura os saberes e colabora na
memorizagdo dos conteldos.

Teles et al. determinam 0s passos a serem seguidos na construcdo do manual
educativo, sendo elas compreendidas em: “diagnostico situacional; levantamento do
contetdo; selecdo e fichamento do conteldo; elaboracdo textual; criagdo das ilustracdes e
diagramagao” (TELES et al., 2014, p. 978). Todos esses passos foram cumpridos na
construcdo do material.

Para compor o conteddo do manual educativo foi realizada uma juncdo do que o0s
familiares trouxeram como representacdo dos Cuidados Paliativos no cenério das Unidades de
Terapia Intensiva (UTI) e do que foi percebido como necessidades dos familiares na Roda de
Conversa com a equipe de Cuidados Paliativos.

Didaticamente, a etapa 1 mostrou a necessidade de se relatar sobre 0s equipamentos,
dispositivos e procedimentos realizados dentro da UTI, bem como a necessidade de
conceituar o termo Cuidados Paliativos, relacionando os cuidados com o conceito. A etapa 2,
realizada com os profissionais que compde a comissdo de Cuidados Paliativos, ressaltou-se a
necessidade de enfatizar o conceito dos Cuidados Paliativos, bem como a necessidade de se

falar sobre a morte.
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Os familiares ao relatarem sua experiéncia e mencionar procedimentos que existem na
UTI deram inicio ao que se tornou o primeiro toépico do manual. Para facilitar a compreensédo
do conteudo, buscou-se usar algumas imagens de equipamentos e dispositivos utilizados na
UTI. Através de uma escrita clara, simples e objetiva foram descritos alguns dos
equipamentos que compdem o cenario intensivo, bem como os dispositivos e medicamentos
com suas respectivas indicagdes.

A necessidade de contextualizar o cenario da UTI surgiu no decorrer do processo,
sendo essa uma das necessidades ndo imaginadas para compor o material educativo. Porém,
apesar de ndo previsivel, se tornou parte fundamental para a contextulizacdo do assunto, uma
vez que este material construido tem como publico-alvo os familiares de pessoas em Cuidados
Paliativos internados em UTI.

Em um segundo momento, mas inserido como continuidade do contexto da Unidade
de Terapia Intensiva falou-se dos Cuidados Paliativos, um breve histérico e seu conceito
fazem parte do texto. Esse tOpico emergiu tanto na etapa 1, visto a dificuldade de socializar os
cuidados ja conhecidos com o conceito dos Cuidados Paliativos; quanto na etapa 2, visto que
0s participantes socializaram a falha na comunicacdo do conceito em si.

A descricdo dos Cuidados Paliativos no manual busca agregar conhecimentos novos
necessarios para a construcao da autonomia desses familiares, a ponto que seu conhecimento
ajude a proporcionar a familia e ao doente, conhecimentos suficientes que os auxiliem na
diminuicdo do medo e na construcdo do plano terapéutico dos doentes internados.

Como enfatizado pelos membros da comissdo na etapa 2, apds a abordagem dos
Cuidados Paliativos se buscou trazer a morte como um dos assuntos a compor o material,
oportunizando conhecimentos que agreguem como auxilio na diminuicdo do sofrimento
decorrente da proximidade da terminalidade.

E fato que os Cuidados Paliativos sdo exercidos a partir das necessidades individuais
de cada doente e de cada familia, bem como a experiéncia e concep¢do do assunto morte é
particular e possui sentidos diferentes para cada momento da vida, individuo e contexto
familiar. Dessa forma, torna-se necessario enfatizar que o almejado com a cria¢do do manual
néo foi a unificagdo do pensamento e o direcionamento que os familiares devem tomar, muito
menos induzir a escolha de qualquer plano terapéutico. Muito pelo contrario, o trabalho
buscou refletir uma abordagem universal do assunto de maneira a possibilitar o conhecimento
no sentido de diminuir o medo e a inseguranca gerados pela internacdo e pela evolugdo da

doenca grave.
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O material criado busca dar um suporte educativo confiavel, a fim de elucidar
questionamentos gerais, duvidas quanto a estrutura das unidades criticas, de possiveis
sentimentos no processo do luto, bem como ofertar conhecimento sobre o conceito proposto
pelos Cuidados Paliativos.

Como parte ilustrativa, foram criados trés personagens para compor o material. Esses
personagens aparecem desde a capa até o final do material: a representacdo compreende que
os dois mais jovens sdo membros da familia ou do convivio do doente, e o doente, ilustrado
por um idoso.

A escolha do personagem doente ser um idoso foi em decorréncia da UTI em estudo
receber apenas doentes adultos, e como forma de dar personalidade e continuidade ao
pensamento, se optou por usar 0 mesmo personagem. Com isso, se faz necessario a
compreensdo de que os Cuidados Paliativos devem ser ofertados a portadores de
enfermidades em qualquer fase da vida (desde criancgas a idosos), além de serem destinados
tanto ao sexo masculino, quanto ao feminino. Todos os personagens foram usados para dar

leveza e servir como um tipo de incentivo a leitura.

5.3.2 Aplicacao do questionario

Apos pronto, o material impresso deveria ser encaminhado aos membros da Comissao
de Cuidados Paliativos para leitura e avaliacdo. Contudo, essa etapa da pesquisa precisou
sofrer modificacOes para atender as orientacdes das autoridades sanitarias quanto a pandemia
causada pelo novo coronavirus na atual realidade mundial.

Para contextualizar, um virus denominado SARS-CoV-2 foi descoberto em dezembro
de 2019, em Wuhan, na China, responsavel por causar a COVID-19, uma doenca respiratoria
transmitida de pessoa para pessoa através da contaminagdo de goticulas do nariz ou da boca
que saem durante a tosse, espirro ou fala da pessoa contaminada (OPAS, 2020).

A Organizagdo Mundial da Saude, em 11 de marco de 2020, considerou a COVID-19
uma pandemia. O numero de contaminados até o dia 29 de junho de 2020 era de 10.185.374
pessoas e, 503.862 0 nimero de mortes registradas no mundo. Com isso, medidas como o
distanciamento social e uso obrigatério de méascaras passaram a vigorar praticamente em
quase todo o territorio brasileiro como forma de prevencdo e de contencdo do avanco da
doenga (OPAS, 2020).

Em 17 de marco de 2020, o Hospital Universitario suspendeu as atividades

académicas presenciais, visitas, acompanhantes, entre outras atividades a fim de restringir ao
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maximo o transito de pessoas dentro do ambiente hospitalar na consequente busca de se evitar
a propagacao do coronavirus (EBSERH, 2020).

Frente a isso, todas as atividades ndo essenciais na instituicdo foram suspensas por
tempo indeterminado, afetando assim, com que se prosseguisse com 0s planejamentos do que
seria a Ultima fase da pesquisa. Assim, o material que antes deveria ser impresso passou a ser
um e-book e o questionario avaliativo foi entregue e respondido via o uso de uma plataforma
digital.

As perguntas que compde o0 questionario ndo sofreram modificacdes, apenas uma

alteracé@o de impresso para virtual, sem que houvesse o encontro presencial.

5.3.3 Resultados da aplicacdo dos questionarios

Houve o retorno de seis dos oito questionarios encaminhados via uma plataforma
digital aos membros que participaram da etapa 2 da pesquisas, 0 que corresponde a 75% do
publico-alvo desta fase.

As trés primeiras perguntas constituintes do questionario eram de multipla escolha e
suas alternativas correspondiam a indiferente, nenhuma, consideravel ou extrema relevancia.
Todos os participantes consideraram de extrema importancia a abordagem do tema dos
Cuidados Paliativos nas Unidades de Terapia Intensiva.

Quando questionados quanto a realizacdo da Roda de Conversa como estratégia
educativa para a apresentacdo do contetdo sobre o conhecimento dos familiares e para a
discussdo sobre o tema, cinco (83,3%) dos analisados consideraram de extrema relevancia, e
apenas um (16,7%) considerou como consideravel relevancia.

Quando questionados quanto a proposta do manual educativo sobre Cuidados
Paliativos em pacientes criticos metade (50%) considerou ser de extrema importancia e a
outra metade de consideravel importancia.

A proxima pergunta estava relacionada quanto a contribuicdo que um material
educativo direcionado a familiares de pacientes criticos em Cuidados Paliativos representaria.
Cinco dos que responderam (83,3%) consideraram que o material contribuird muito durante a
abordagem sobre o tema e um (16,7%) considerou que sera Gtil na execugdo do processo de
abordagem.

A pergunta de numero cinco questionava se havia faltado algum tema que fosse
importante ser abordado. Apenas um (16,7%) considerou a necessidade de mencionar a
ansiedade dos familiares em saber a relacdo do tempo de vida do doente, pois essa questdo é

algo muito comum, no que se refere ao questionamento sobre a expectativa de vida do doente
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(meses, semanas, dias). Os outros participantes (83,3%) consideraram que ndo faltou nenhum
tema que necessitasse ser abordado.

Para o ultimo questionamento ficou proposta uma questdo aberta sobre tudo o que foi
abordado, considerando a Roda de Conversa e 0 manual educativo, e se havia alguma critica
ou contribuicdo. Nesse momento, apenas um (16,7%) considerou que ndo tinha nenhuma
contribuicéo a fazer.

Um dos que consideraram sim, pontuou a necessidade da troca da palavra “realizado”
pela palavra “atendido”. Também considerou a necessidade de se utilizar as imagens de forma
mais contextualizada, colocando os dispositivos apresentados nas ilustracbes em seu uso na
dimenséo real (ou seja, aplicados ao doente). Pontuou a sugestdo de mudanca na forma de
escrita do texto, a qual se poderia descrever a necessidade do doente, seguido do aparelho que
reverteria aquela determinada situacdo e consequentemente os dispositivos utilizados. O
mesmo participante acredita que se deve reafirmar que o uso de tanta tecnologia nos Cuidados
Paliativos ir4 apenas prolongar o sofrimento. Fez sugestdo de uma ilustragdo no final do
manual que tenha pessoas ao redor do doente dando as maos, ilustrando o processo de morte e
morrer.

Os outros quatro participantes consideram que o material ficou um pouco extenso, e
sugeriram a possibilidade de uma abordagem mais sucinta. Dois consideraram a possibilidade
da confecgdo de um folder como material educativo. Um deles considerou que apesar da
linguagem do texto estar acessivel e de facil compreensdo, os temas poderiam ter sido
abordados de forma mais direta, buscando um quantitativo de 30 paginas.

O resultado final trouxe um texto educativo que totaliza 52 paginas, nas quais se
explanam sobre temas que se originaram de duas realidades opostas, a saber, a que adveio do
discurso dos familiares (etapa 01 da pesquisa) e a que adveio do discurso dos profissionais
(etapa 02 da pesquisa). O trabalho buscou congregar ambos o0s discursos, pois compreende
que os mesmos sdo complementares, o que justifica o quantitativo de paginas do produto
final.

O presente manual aborda temas complexos e profundos que exigem uma abordagem
explicativa que ndo permita (dentro do possivel) margem para davidas, possibilitando a
compreensdo mesmo em uma leitura individual, sem a necessidade de um profissional
intermediando o conhecimento.

Além disso, ao se escrever sobre procedimentos e equipamentos técnicos a uma

comunidade leiga, necessita-se um maior uso de palavras para exemplificar e referenciar algo
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ndo familiar, permitindo ao leitor/leitora a capacidade de criagdo autbnoma neste contexto de
aprendizado.

6 CONSIDERACOES FINAIS

As vérias etapas realizadas neste estudo foram de extrema importancia visto que uma
completava a outra. Principalmente quando se proporcionou o encontro dos saberes dos
“educandos”, estes nas figuras dos familiares, expostos em forma de discursos, e dos seus
“mestres”, estes representados pelos profissionais de salde.

Este momento proporcionou a avaliacdo da prépria pratica pela comissdao e a
oportunidade de construir novos caminhos para se atingir o objetivo da comunicacdo e do
didlogo no &mbito dos Cuidados Paliativos.

As lacunas do conhecimento apresentadas transformou a inquietacdo de alguns
membros da CCPali durante a Roda de Conversa em uma possibilidade de construcdo de
novas formas de abordagem das familias, enfatizando o conhecimento como a base necessaria
para todas as outras etapas a serem atingidas.

A visdo dos Cuidados Paliativos pelos familiares foi perceptivel mediante as
descri¢des que trouxeram dos cuidados que seus entes queridos recebiam na UTI ou a partir
do que conseguiram compreender das conferéncias com os membros da comisséo.

Ficou perceptivel a necessidade de se melhorar a forma de transmitir o conceito dos
Cuidados Paliativos, visto que apenas a comunicacdo realizada nas conferéncias com 0s
membros da CCPali podem apresentar falhas, e estas refletem no momento de decisdo que 0s
familiares possam vir a necessitar tomar frente ao cuidado com o seu ente querido.

Pensando nesse processo e como uma ferramenta educativa é que o manual foi
elaborado e construido com o intuito de auxiliar a comunicagdo sobre Cuidados Paliativos
entre os profissionais da saude e os familiares, bem como tornar a assisténcia e a experiéncia
da UTI menos traumatica através da oferta de conhecimento, pois o ndo familiar pode gerar

um aumento do medo e da ansiedade.
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APENDICE A - O PROCESSO DE MORTE E MORRER NAS DIRETRIZES
CURRICULARES NACIONAIS PARA OS CURSOS DA AREA DE SAUDE

EL PROCESO DE MUERTE Y MORIR EN LAS DIRECTRICES CURRICULARES
NACIONALES PARA LOS CURSOS DEL AREA DE LA SALUD

THE DEATH AND DIE PROCESS IN NATIONAL CURRICULAR GUIDELINES
FOR HEATH AREA COURSES

RESUMO

Com os avangos cientificos da medicina e a criacdo de unidades hospitalares altamente
tecnoldgicas nasceu a falsa ideia de que a morte € um inimigo que deve ser superado pelos
profissionais de salde. O distanciamento do processo de morte e morrer € rotineiramente
procurado por médicos, enfermeiros e fisioterapeutas em Unidades de Terapia Intensiva e tem
sido cultivado desde a formacdo, pois as Diretrizes Curriculares Nacionais, responsaveis por
orientar as InstituicGes de Ensino Superior em seus projetos pedagdgicos, pouco (no caso do
curso de medicina) ou nada, (no caso do curso de fisioterapia) diz sobre o tema. As diretrizes
curriculares do curso de enfermagem extrapolam essa perspectiva, no entanto foram
reformuladas recentemente, de modo que as questdes inerentes a formacdo dos profissionais
ainda ndo tiveram impacto. Espera-se que, através de uma melhor abordagem da morte no
processo formativo, ocorra uma mudancga no equivoco desses profissionais sobre o tema.
Palavras-chave: Unidade de Terapia Intensiva. Diretrizes Curriculares Nacionais.
Enfermagem. Medicina. Fisioterapia.

RESUMEM
Con los avances cientificos de la medicina y la creacion de unidades hospitalarias altamente
tecnoldgicas nacio la falsa idea de que la muerte es un enemigo que debe ser superado por los
profesionales de la salud. El distanciamiento del proceso de muerte y morir es rutinariamente
buscado por médicos, enfermeros y fisioterapeutas en Unidades de Terapia Intensiva y ha sido
cultivado desde la formacion, pues las Directrices Curriculares Nacionales, responsables de
orientar a las Instituciones de Ensefianza Superior en sus proyectos pedagogicos, poco (en el
caso de la curso de medicina) o nada, (en el caso de la curso de fisioterapia) dice sobre el
tema. Las directrices curriculares del curso de enfermeria extrapolan esa perspectiva, pero

fueron reformuladas recientemente, de modo que las cuestiones inherentes a la formacion de
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los profesionales atin no tuvieron impacto. Se espera que, a través de un mejor enfoque de la
muerte en el proceso formativo, ocurra un cambio en el equivoco de esos profesionales sobre
el tema.

Palabras-clave: Unidad de terapia intensiva. Directrices Curriculares Nacionales.

Enfermeria. Medicina. Fisioterapia.

ABSTRACT

With the scientific advances of medicine and the creation of highly technological hospital
units the false idea was born that death is an enemy that must be overcome by health
professionals. The distancing from the death and dying process is routinely sought by
physicians, nurses, and physiotherapists in Intensive Care Units and it has been cultivated
since the formation, because the National Curricular Guidelines, responsible for guiding
Higher Education Institutions in their pedagogical projects, little (in the case of the medicine
course) or nothing, (in the case of the course of physical therapy) says about to the theme. The
curriculum guidelines of the nursing course gets out this perspective, but it have been recently
reformulated, so that the issues inherent to the training of professionals have not yet had an
impact. It is hoped that through a better approach to death in the formative process a change
in the misconception of these professionals on the theme will occur.

Keywords: Intensive care unit. National Curricular Guidelines. Nursing. Medicine.

Physiotherapy.

Introducéo

A morte é um tema que amedronta grande parte dos seres humanos e por isso se tornou
um tabu entre as pessoas, tanto que muitos individuos acreditam que a simples mengéo ao
processo de morte e morrer significa atrai-lo para si, portanto o melhor a fazer é silenciar
sobre ele. A negagdo gque envolve o contexto faz com que, no mundo da cultura ocidental a
morte deixa de ser vista como algo natural e passa a ser entendida como um castigo ou como
um mal a ser combatido.

Para Rosell6 (2009, p. 101) “a morte € uma questdo silenciada e escondida no seio de
nossas sociedades modernas e industrializadas”, nas quais “o homem ocidental vive de costas

para a morte, aproxima-se dela, mas se esquiva de pensa-la”.



60

Esse temor e essa negacdo em relagdo a morte estdo disseminados em toda a sociedade
ocidental (ELIAS, 2001), e marcam as relagdes sociais e 0s sentimentos dos profissionais da
salide que convivem com o processo de morte e morrer cotidianamente, especialmente os que
trabalham em Unidades de Terapia Intensiva (UTI), local no qual se vivencia constantemente
o limite entre a vida e a morte. Segundo Souza (2012) é na UTI que se luta fortemente pela
vida e se tenta “vencer’” a morte a qualquer custo.

A UTI ¢, segundo a RDC n. 7, de 24 de fevereiro de 2010, uma ““area critica destinada a
internacdo de pacientes graves, que requerem atencdo profissional especializada de forma
continua, materiais especificos e tecnologias necessarias ao diagndstico, monitorizagao e
terapia” e deve ser composta minimamente por profissionais médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, técnicos de enfermagem, auxiliar administrativo e profissional da limpeza
(BRASIL, 2010, p. 48).

Este espago foi historicamente aprimorado e é considerado como um locus de alta
complexidade que assiste a pacientes criticos 0s quais possuem risco de morte, dispondo de
recursos altamente tecnoldgicos que auxiliam ou até mesmo substituem a funcdo de 6rgaos
vitais do ser humano (SILVA; TROVO; PUGGINA, 2016).

Para Souza (2012), a UTI é um local caracterizado por uma assisténcia pautada no
conhecimento técnico-cientifico e no uso de tecnologia de ponta no intuito de manter o sujeito
do cuidado vivo, sendo o processo do cuidar realizado com pauta no modelo biologista, no
qual o oOrgdo doente e a patologia sdo os focos da terapéutica realizada através de
procedimentos técnicos.

Dessa forma, € comum que haja uma resisténcia no que tange a aceitacdo do processo
de morte e morrer no cenario intensivo, visto que o desenvolvimento e 0 aprimoramento da
tecnociéncia cria uma falsa ilusdo de poder nesses profissionais que ocupam 0s postos de
trabalho neste espago, j& que seu objetivo é salvar e manter vidas (SILVA; TROVO;
PUGGINA, 2016).

Vicensi (2016) atribuiu essa dificuldade de enfrentamento profissional da morte a
formagéo deficiente desses profissionais. Sua pesquisa relata uma defasagem no processo
formativo dos mesmos, acarretando na formacgéo de um sujeito despreparado para a atuagéo e
para 0 acompanhamento do processo de morte e morrer que sdo vivenciados na pratica. Em
seu estudo, visualizou que a cura dos enfermos € o Unico final aceito, e resultados contrarios
sdo sindnimos de fracasso e ineficiéncia, o que corrobora para o stress fisico e psicologico dos
profissionais da saude.
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Além disso, Lima et al. (2016) perceberam que a formacéo de enfermagem esté voltada
para uma assisténcia focada no processo de recuperagdo e cura, ndo sendo incluso nesse
contexto o processo de morte e morrer, 0 que, segundo eles, repercute de forma negativa no
desenvolvimento da pratica. Afirmam ainda, a necessidade da inclusdo de assuntos e
discuss0es relativas a tanatologia no curriculo das Universidades.

Dessa forma, visualizando essa dificuldade de aceitacdo da morte pelos profissionais de
salde e a formacdo académica dos mesmos, objetiva-se nesse artigo realizar uma analise
reflexiva sobre as Diretrizes Curriculares Nacionais dos cursos de medicina, enfermagem e
fisioterapia, visto que sdo essas areas que formam profissionais indispenséaveis na assisténcia
dispensadas a pacientes criticos, com intuito de avaliar os pontos enfatizados para o preparo

dos mesmos em relacdo as questdes relativas ao processo de morte e morrer.

Desenvolvimento

Com o avanco da medicina, as epidemias ja ndo dizimam mais populacgdes inteiras; com
as vacinas e a puericultura, a morte de criancas na familia ja ndo é mais comum; o0s
antibidticos e as quimioterapias levam a populacdo a velhice, aumentando as doencas de
tratamento cronico e os ancidos na sociedade (KUBLER-ROSS, 2017). Assim, é possivel

afirmar que:

Numa sociedade globalizada, tecnoldgica e capitalista, as concepgdes frente a
determinados fendmenos bioldgicos da vida humana mudaram e uma das mudancas
mais interessantes a observar esta relacionada ao processo da morte, a ponto de se
poder dizer que hoje ndo se morre mais como antigamente (MEDEIROS, 2008, p.
152).

Ariés (2014) retrata que até o inicio do século XX, o mundo ocidental estabelecia uma
relacdo com o processo de morte e morrer e, portanto, com 0s mortos, no qual havia
solenidade e respeito. Entretanto, o advento das relages capitalistas de producdo a situagédo
altera-se, pois de acordo com Maranhdo (1998, p. 15) os mortos, moribundos e agonizantes
“[...] ndo produzem, ndo consomem, ndo acumulam, ndo respondem aos seus apelos, nao
competem, ndo se incomodam com 0 progresso, com o tempo nem com o dinheiro”.

Para Medeiros (2008) o deslocamento do lugar onde se morre foi um fator
preponderante nas mudancas de atitude em relacdo ao se pensar o processo de morte e morrer.
De acordo com a autora, 0 mundo ocidental comegou a privilegiar o hospital e seu contexto
pautado nos rigores biomedicos como o local adequado para os momentos finais da vida:

neste contexto, ndo ha mais espacgo para a realizagcdo de cerimdnias como as realizadas pelos
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moribundos na ldade Média, nas quais eles se despediam de familiares e amigos (ARIES,
2014).

A chegada da morte no ambiente hospitalar e a convivéncia com o processo nao deveria
ser um problema, visto que os profissionais que ali atuam deveriam estar preparados para
qualquer tipo de assisténcia, inclusive a do processo de morte e morrer. No entanto, Borges e
Mendes (2012, p. 325) afirmam que “[...] ao contrario [do] que se possa pensar, serd no
hospital que os profissionais serdo preparados para o nao enfrentamento da morte”.

Isto acontece devido a instituicdo de rotinas hospitalares e protocolos os quais devem
ser rigorosamente mantidos, havendo pouco espaco para o dialogo em relacdo a morte. Para
Borges e Mendes (2012), h4 uma lacuna enorme entre a formacdo tedrica e pratica dos
profissionais da salde que prestam assisténcia no ambiente hospitalar, pois a manutencdo da
vida deva ser feita a todo o custo, favorecendo ainda mais a concepcdo profissional da morte
de um sujeito enquanto fracasso.

Fica perceptivel a importancia da formacdo profissional em relacdo a tanatologia e o
reflexo que ela gera na pratica laboral, pois a maior compreensdo sobre o tema diminui o
sofrimento dos profissionais da salude. E para que haja entendimento sobre a formacao
académica, deve-se compreender sobre os critérios a serem seguidos durante a graduacéo,
uma preocupacédo do poder publico que se iniciou na década de 1960, periodo que houve um
expansivo crescimento das Instituicbes de Ensino Superior (IES) (JANKEVICIUS;
HUMEREZ, 2015).

Com isso, em 20 de dezembro de 1961, criou-se a Lei 4024/61, que homologou as
diretrizes e bases da educacdo nacional, a qual foi pautada nos direitos propostos a partir da
Constituicdo de 1934, que estabeleceu critérios para todas as etapas da educacgéo, iniciando no
seu Titulo VI (educacdo pré-primaria), permeando pelo ensino primario, médio, secundario,
técnico, do magistério, e sendo finalizado no Titulo IX (ensino superior), no qual ha a
determinacdo do cumprimento da duracéo e de um curriculo minimo para os cursos de ensino
superior, cabendo ao Conselho Federal de Educagdo esta atribuicdo (BRASIL, 1961).

Com a evolugdo mundial proporcionada pelo uso das tecnologias (celular,
computador, entre outras) o conhecimento que antes era restrito as bibliotecas passa a circular
de forma mais acessivel devido ao uso da internet, revolucionando a forma de comunicagéo e
obtencdo de informacgdo e conhecimento. Isso refletiu grandemente no campo da saude,
através de equipamentos tecnoldgicos para tratamento e diagnostico, unidades de saude
modernizadas em termos de equipamento e aparelhagem. Devido ao contexto de alta
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tecnologia proposto, 0 modelo de ensino tende a se tornar obsoleto, sendo necessaria sua
reformulacdo (JANKEVICIUS; HUMEREZ, 2015).

Em 1996, criou-se a Lei n. 9394 de 20 de dezembro, a qual estabeleceu as diretrizes e
bases da educacdo nacional, dividindo os niveis escolares em educacdo basica (educacédo
infantil, ensino fundamental e médio) e educacdo superior. Para a educagdo superior se
apontou a necessidade de formar profissionais aptos ao campo de atuagdo, bem como
promocdo da extensdo universitaria aberta a participacdo da populacdo e a possibilidade de
maior flexibilidade na organizacdo curricular das instituicbes, revogando assim a Lei n.
4024/61 (BRASIL, 1996).

Em 2001, sob o parecer CNE/CES n. 583/2001 ampliou-se a orientagdo do Parecer
CNE/CES 776/97 sobre as diretrizes curriculares dos cursos de graduacdo. A partir de entdo
passou-se a encorajar “o reconhecimento de conhecimentos, habilidades e competéncias
adquiridas fora do ambiente escolar, inclusive as que se referiram a experiéncia profissional
julgada relevante para a area de formacdo considerada” (BRASIL, 2001b, p. 02). O texto
ainda acrescenta aos curriculos o perfil do egresso que se deseja formar, competéncias e
habilidades, conteudos curriculares, organizacdo do curso, estagios e atividades
complementares, acompanhamento e avaliacdo dos participes do processo educativo
(BRASIL, 2001b).

Segundo o Parecer CNE/CES n. 1.133/2001 as Diretrizes Nacionais Curriculares
(DCN) trazem recomendacdes que inferem a necessidade de elementos essenciais para cada

area do conhecimento e

constituem orientacdes para a elaboragdo dos curriculos que devem ser
necessariamente adotadas por todas as instituicdes de ensino superior. Dentro da
perspectiva de assegurar a flexibilidade, a diversidade e a qualidade da formacéo
oferecida aos estudantes, as diretrizes devem estimular o abandono das concepcgoes
antigas e herméticas das grades (prisdes) curriculares, de atuarem, muitas vezes,
como meros instrumentos de transmissdo de conhecimento e informagdes, e garantir
uma sélida formacdo bésica, preparando o futuro graduado para enfrentar os
desafios das rapidas transformacfes da sociedade, do mercado de trabalho e das
condicdes de exercicio profissional (BRASIL, 2001c, p. 131).

As diretrizes curriculares tém o intuito de orientar as InstituicGes de Ensino Superior
(IES) na construcao de seus curriculos e consequentemente preparar os futuros profissionais
para os desafios a serem vivenciados na pratica (BRASIL, 2001c). Com isso, espera-se que 0s
egressos da area da salde estejam capacitados para assistir um individuo em qualquer fase do

ciclo bioldgico da vida humana, seja ele: nascimento, crescimento, envelhecimento ou morte.
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Os campos de atuacdo da area de saude sdo inumeros, no entanto, aqueles
profissionais que optam por atuarem em unidades hospitalares se tornam mais suscetiveis a
assistirem pessoas em qualquer uma dessas fases do ciclo biologico, inclusive durante o
processo de morte e morrer. Em especial a esse grupo temos os profissionais médicos,
enfermeiros e fisioterapeutas que desenvolvem suas atividades laborais em assisténcia direta a
pacientes graves internados em Unidades de Terapia Intensiva (UTI), pontuando ainda mais a
necessidade de uma adequada preparacdo para lidar com as situacdes de morte durante a
graduacao.

H& alguns pontos comuns entre as DCN dos cursos relativas a essas profissoes
(medicina, enfermagem e fisioterapia), e um deles é quanto ao perfil de profissional que se
espera formar: “generalista, humanista, critico, reflexivo e ético” e capacitado para atuar nos
diferentes niveis de complexidade e de atencdo a saude, na recuperacdo e reabilitacdo do
paciente (BRASIL, 2014, 2017, 2018). Infere-se assim que 0 académico ao chegar ao final da
graduacdo devera estar apto para lidar com as mais diversas situacfes nos mais diversos
campos de atuacéo.

Ao analisar as DCN do curso de medicina, Resolucéo n. 3 de 2014, observamos que a
palavra morte aparece apenas no capitulo Il (dos contetdos curriculares do curso), item VI
do artigo 23, que relata “compreensdo dos processos fisioldgicos dos seres humanos
(gestacdo, nascimento, crescimento e desenvolvimento, envelhecimento ¢ morte)” (BRASIL,
2014, p. 10).

Essa mencdo superficial leva a compreensdo de uma abordagem apenas relativa ao
processo fisioldgico do ciclo de vida humana, no entanto, é fato que o processo de morte e
morrer € muito mais complexo que o simples fim biol6gico. O enfoque biomédico, segundo
Rosell6 (2009), tem como objetivo a determinacdo dos motivos fisiologicos que levam um
individuo ao fim da vida o que corresponde a necessidade de um pontual conhecimento do
corpo humano e suas funcdes vitais. Porém, a compreensdo trazida por este enfoque é
limitada, uma vez que ela ndo considera aspectos relativos a integralidade do sujeito doente.

O processo de morte e morrer possui uma complexidade muito maior, e segundo
Cicely Saunders “quem estd morrendo tem dores fisicas, psicologicas/emocionais, sociais e
espirituais”. A esse conjunto, a autora denominou “Dor Total”, e segundo ela, todas essas
“dores” devem ser supridas e igualmente valorizadas pelos profissionais de saude durante a
assisténcia em processo de morte (SAUNDERS, 2018, p. 7).

A morte € um acontecimento passivel nas diversas profissdes de saude, porém,

segundo Santos (2009), os médicos sdo os profissionais que se encontram mais proximos
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dela, contudo, enfatiza que 0s maiores pressupostos que permeiam essa profissdo séo a
prevencédo, a cura e o salvar vidas, todos esses muito distantes do processo e aceitagdo da
finitude da existéncia.

Camargo et al. (2015) concluiram em seu estudo que, durante o periodo de formacao
médica, ha pouca contribuicdo para preparar esses futuros profissionais frente ao processo de
morte e morrer, sendo que disciplinas que envolvem questdes inerentes a psicologia médica,
tanatologia e cuidados paliativos sdo apresentadas de maneira superficial e tedrica. O foco
pela cura cria um ambiente de acordo com o qual ndo ha espaco para a morte na assisténcia
medica.

Santos (2009) enfatiza a importancia de saber lidar com a morte ainda durante o
processo de formacdo profissional, visto que a cada contato com a morte muitos alunos se
sentem testados, pois em sua maioria, 0s alunos optam pelo curso de medicina objetivando a
vida a ser salva. Vida e morte se entrelacam a todo o momento, e para lidar com a morte os
médicos usam como mecanismo de defesa a negacdo, criando a partir dai a falsa ideia de que
possuem controle sobre o processo relativo a morte.

Em suas vivéncias profissionais, Elisabeth Kiibler-Ross retrata a grande dificuldade de
partilhar o tema morte com médicos de uma equipe hospitalar. A autora relata haver sido
tratada com hostilidade pelos colegas quando tentou abordar o tema, além de afirmar que
nove em cada dez desses profissionais a recebiam com implicancia e ma vontade. Afirma
ainda que em varios momentos vivenciou esses profissionais negando que seus pacientes
assistidos estavam em fase terminal, o que ndo era verdade (KUBLER-ROSS, 2017).

A concepgdo de morte como tabu no meio académico assemelha-se a da sociedade
leiga, contudo, o medo e a ansiedade s6 aumentam a medida que a graduacdo segue em
direcdo ao seu término, no qual os académicos precisam estagiar em hospitais e em lugares de
maior complexidade. Nesse momento, a experiéncia dificil e dolorosa da morte passa a fazer
parte da profissdo, exigindo muita competéncia técnica e preparo emocional, e é nesse
instante que se vivencia a grande lacuna sobre o tema no preparo desses académicos
(DUARTE; ALMEIDA; POPIM, 2015).

Duarte, Almeida e Popim (2015) perceberam em sua pesquisa que na etapa de estagio
da graduacdo, os académicos valorizam extremamente a ciéncia e perdem a nogao das suas
proprias limitagGes, alimentando uma ideia de heroismo, através da qual acreditam que devem
lutar e vencer a morte que insiste em tirar, de forma sorrateira, a vida dos sujeitos sob seus

cuidados.
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Contudo, apesar de propor a necessidade de conhecimento apenas fisiolégico sobre a
morte, é visto que as DCN do curso de medicina apresentam varios itens que enfatizam o
tratamento humanista e ético da profissao, e que apesar de ndo menciona-las diretamente ao
processo da morte, sua presenca € imprescindivel.

O posicionamento ético perante o processo de morte e morrer € fundamental e deve ser
posto sob vérios prismas. Ndo se pode deixar que a obstinacdo pela tecnologia e pela
manutencdo da vida a qualquer custo substitua os limites humanos e éticos do prolongamento
da vida humana e ultrapasse os valores e a dignidade do morrer (ROSELLO, 2009).

Né&o podemos deixar de considerar o item Il do artigo 6, no qual se pontua em meio
varias consideracfes a valorizacdo da vida por meio dos indicadores de mortalidade
alcancados por um médico propositivo e resolutivo (BRASIL, 2014). Acompanhado da ideia
de valorizacdo da vida deveria estar incluso neste item a valoriza¢do de uma morte digna, sem
dor ou sofrimento, pois nesse contexto pode-se abrir margem para que se tente prolongar a
vida humana indefinidamente, principalmente porque o prolongamento da mesma nédo esta
acompanhado equivalentemente da sua qualidade (SANTQOS, 2009).

Ao contrario dessa simples e técnica abordagem sobre a morte na DCN do curso de
medicina, a DCN do curso de fisioterapia, Resolucdo n. 559/2017, ndo traz em nenhum
momento palavras que mencionem a terminalidade da vida humana (BRASIL, 2017).

Contudo, menciona que o profissional de fisioterapia deve possuir um perfil capaz de
atuar em varios cenarios e nos diferentes niveis de complexidade, ou seja, 0 egresso deve sair
capacitado para atuar em lugares como instituicdes hospitalares e até mesmo em Unidades de
Terapia Intensiva (UTI). Segundo a normativa especifica das unidades criticas, o profissional
de fisioterapia deve compor a equipe minima necesséria e estar disponivel em tempo integral
para a realizacdo da assisténcia aos pacientes criticos internados (BRASIL, 2010).

Apesar das UTI serem um possivel e legalizado campo de atuacdo para 0S
profissionais de fisioterapia, ndo se percebe a preocupacao de uma adequada preparacdo desse
profissional quanto o processo de morte e morrer, pelo contrario, ao longo da DCN visualiza-
se a énfase na recuperagdo e reabilitacdo da salde, o que pode transmitir uma falsa ideia de
imortalidade.

Em conformidade com outras pesquisas, Maia e Castro (2014) concluiram que ha uma
caréncia de estudos que relacione as questdes inerentes ao processo de morte e morrer e 0S
profissionais da fisioterapia, 0 que impossibilita maiores conclusdes sobre como esta area
percebe o processo. Entretanto, segundo Santos (2009) todos os profissionais da area da

salde, de algum modo, lidam com o processo de morrer e a morte, e suas formacdes tem se
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mostrado insuficientes em relacdo a este assunto. Assim, percebe-se que durante a formacéo
dos académicos das mais diversas areas pouco se destina a falar sobre a morte, e na pratica, o
foco é o trabalho e a insercdo do académico na rotina da instituigéo.

Mizuno, Sousa e Matheus (2015) em seu estudo desenvolvido com académicos do
curso de fisioterapia de uma universidade de Brasilia, observaram que 79,7% dos académicos
entrevistados ndo participaram de nenhuma disciplina ou discussdo sobre morte, e concluiram
que ao ingressar em ambientes em que a morte € mais frequente, esses académicos podem se
sentir despreparados, o que consequentemente reflete de forma negativa quando se exige que
eles tomem uma decisdo em relagdo ao sujeito cujo estado clinico indica eminéncia de morte e
em relagdo ao atendimento das necessidades dele.

No item IX, do artigo 2°, as DCN relativas ao curso de fisioterapia pontuam a ética e a
bioética como os principios que regem a formacdo académica, um item positivo a ser
comentado, visto que a ética é imprescindivel no que se refere ao processo de morte e morrer
(BRASIL, 2017). Entretanto, é comum se perceber a realizacdo da distanasia nas UTI,
processo atraves do qual os profissionais dispdem de equipamentos altamente tecnologicos
através dos quais buscam prolongar a vida mesmo diante de um diagndstico no qual nao
existe mais possibilidade de cura, 0 que acarreta sofrimento tanto ao sujeito doente quanto a
sua familia (SILVA; TROVO; PUGGINA, 2016).

Ao contrério das DCN do curso de medicina e de fisioterapia, as DCN do curso de
enfermagem, Resolucdo n. 573/2018, apresentam considera¢fes importantes sobre o processo
da morte, e sua primeira contribui¢do esta no capitulo II, artigo 10, segundo o qual “a
educacdo em enfermagem deve ter como principio basico o cuidado, [...] atividade humana
universal, intrinsecamente valiosa, responsavel pelo processo de manutencdo e finitude da
vida humana, pela continuidade e qualidade da vida humana, ao longo do tempo” (BRASIL,
2018, p. 39).

No artigo 13, que representa as competéncias do profissional enfermeiro na area do
cuidado de enfermagem, podemos visualizar no item | a necessidade de que as acOes de
enfermagem tenham seu foco nos processos de viver e morrer, respeitando as individualidades
sempre que possivel e atentando para a coletividade quando imprescindivel. Ja o artigo 15,
item I11, remete a contribui¢do na formacdo dos profissionais de enfermagem, através da qual
se espera que haja o desenvolvimento de agdes educativas nos diferentes “processos de vida,

saude, cultura, trabalho, adoecimento e morte”, pautados nas necessidades individuais e

coletivas (BRASIL, 2018, p. 40).
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As novas diretrizes para o curso de enfermagem avangaram em comparagdo com a sua
primeira versdo, resolugdo CNE/CES n. 3/2001, principalmente no que se refere ao como
preparar o futuro egresso para 0 processo de morte e morrer, visto que na versdo anterior ndo
havia nenhuma mencgéo sobre morte. Destarte, evidencia-se que a diretriz de 2001 trazia em
seu bojo um discurso muito parecido com o que foi evidenciado nas DCN do curso de
fisioterapia e medicina: foco na recuperacdo da salde e nos processos curativos (BRASIL,
2001a).

Kubler-Ross (2017) atraves de suas pesquisas observou que a equipe de enfermagem
que trabalhava com sujeitos doentes em fase terminal sentia-se impotente diante da morte:
estes profissionais demonstravam sentimentos de raiva em relagdo aos enfermos, indignacéo
gue expressava nao so a sua impoténcia diante do processo, mas que revelava aos seus olhos a
sua prépria condicdo de finitude, lembrando-lhes da sua humanidade e da sua vulnerabilidade
(ROSELLO, 2009; DASTUR, 2002).

Um estudo de reviséo realizado recentemente aponta que em Unidades de Terapia
Intensiva pediatrica a equipe de enfermagem apresenta dificuldade em relacao a aceitacdo dos
oObitos infantis, precisando aprender a dominar a sensacdo de frustracdo diante deles. Diante
da situacdo de morte de uma crianga, a equipe percebe seu limite de atuacdo e experimenta
uma sensacdo de fracasso, abrindo margem a partir dai, para questionar as suas habilidades, o
que pode acarretar sofrimento no trabalho (MU et al., 2019).

Gillan, Riet e Jeong (2014) revelaram que os académicos de enfermagem se
encontram despreparados para lidarem com os assuntos ligados a morte, incluindo a falta de
material didatico e o curriculo de formacdo defasado quanto a contetidos que envolvem o fim
de vida.

Para Vicensi (2016) a morte € um acontecimento dificil de ser compreendido e
suportado mesmo dentre os profissionais mais experientes ou preparados para lidar com ela.
O exagerado tecnicismo dispensado na assisténcia de doentes graves, a idealizacdo de morte
que cada um carrega dentro de si e a énfase académica em construir profissionais como herdis
gue salvam vidas, acentuam os sentimentos de fracasso, impoténcia, € por vezes culpa e
revolta pela ndo reversdo do quadro de pessoas enfermas que evoluem a 6bito.

Independentemente de qual profissional da area da salide — médico, enfermeiro ou
fisioterapeuta — todas essas areas atuam de forma direta no cuidado a pessoas doentes ou em
fase terminal. Logo, a presenca da morte constitui-se em elemento que necessita entendimento
e aceitacdo por parte destes profissionais, justamente para que sua atuagdo ndo seja

comprometida. Dai o fato de que, a abordagem de assuntos inerentes a tanatologia desde a



69

graduacdo, possibilita a formagdo de um profissional melhor preparado evitando

consequéncias negativas no futuro.

Consideracoes finais

Apesar das Diretrizes Curriculares Nacionais do curso de medicina mencionar a
palavra morte em seu texto, percebe-se pela tdnica do discurso, que a mesma esta associada a
um processo fisioldgico a ser estudado durante a graduacédo. Desta maneira, a énfase que se da
ao tema é biomédica, sendo o mesmo tratado de forma técnica e superficial.

Ao considerar as diretrizes para o curso de fisioterapia, ficou perceptivel que o
discurso da mesma ndo menciona questdes relativas ao processo de morte e morrer, ficando
por conta dos professores que ministram aulas neste curso a abordagem do tema. Tal processo
pode levar a formacdo de um profissional despreparado para lidar com situagdes de finitude.
Outro ponto que denota preocupacdo € a escassez de estudos que reflitam sobre a vivéncia do
fisioterapeuta diante da morte. Tais premissas podem ser consequéncia do campo laboral da
area, porém isso ndo altera a possibilidade desses profissionais necessitarem atuar em cenarios
nos quais as situacdes de morte venham a ocorrer.

Diferentemente das diretrizes para a medicina e para a fisioterapia, as diretrizes do
curso de enfermagem, pontuam em momentos diferentes a necessidade do preparo desses
profissionais para lidarem com o processo de morte e morrer. Porém, os artigos consultados
para a realizacdo deste trabalho mostraram que o processo formativo dos profissionais
enfermeiros ainda ndo se apropriou do discurso contido na diretriz, mostrando uma defasagem
em relacdo a formacdo, tornando-se necessaria a adequacdo dos curriculos das IES neste
sentido.

H& que se salientar a importancia da tanatologia na formacdo dos profissionais
médicos, enfermeiros e fisioterapeutas. Seu primeiro contato com o processo de morte e
morrer se da ja nas aulas praticas no laboratorio de anatomia, quando acontece seu primeiro
contato com um corpo morto. Posteriormente, durante os estagios, € possivel que o doente
assistido no dia anterior ndo se encontre mais la, quando do retorno desses académicos para
um proximo contato.

E fato que essas profissdes lidam com a morte cotidianamente e, em geral, 0 processo
de morte e morrer acontece quando o sujeito enfermo em fase terminal estd em uma
instituicdo de saude, sob os cuidados desses profissionais. Dai a necessidade da sua formag&o

prestar maior atencdo aos assuntos relacionados a finitude da vida, garantindo aos egressos a
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possibilidade de assistir de forma digna, humana e ética um individuo em seu processo de
morte.

A premissa a ser observada diante da complexidade da tanatologia é de que se
tangencie o processo de morte e morrer enquanto uma légica que faz parte do contexto da
propria vida e que, a partir deste contexto, se conscientize tanto os profissionais da satde
quanto a sociedade no que se refere ao entendimento e aceitacdo do mesmo, enquanto um

pressuposto que faz parte da nossa condicao de ser humano.
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APENDICE B - CUIDADOS PALIATIVOS: A PERCEPCAO DE FAMILIARES DE
DOENTES INTERNADOS EM UNIDADES DE TERAPIA INTENSIVA

RESUMO

E no ambiente da Unidade de Terapia Intensiva que muitos individuos vivenciam os limites
entre a vida e a morte. Como forma de atenuar o sofrimento e proporcionar dignidade e
qualidade de vida aos individuos doentes e seus familiares vivenciamos hoje os Cuidados
Paliativos. Objetivo: Identificar a compreensdo dos familiares de doentes em Cuidados
Paliativos internados em Unidades de Terapia Intensiva Adulto (UTI) em um hospital
publico, sobre a gravidade do estado de salde do seu ente querido e analisar sua percep¢do
sobre os Cuidados Paliativos. Metodologia: Este trabalho correspondeu a uma pesquisa
qualitativa realizada com familiares de pacientes em Cuidados Paliativos internados em UTI
Adulto de uma Instituicdo Hospitalar Universitéaria no estado de Mato Grosso do Sul. A coleta
de dados foi realizada entre o periodo de 15 de mar¢co de 2019 a 31 de maio de 2019 e o0s
dados obtidos analisados segundo o Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). Resultados e
discussdo: Foram realizadas oito entrevistas, a partir das quais foram construidos quatro DSC
agrupados nas seguintes categorias: o estado de saude comprometido; suavizando o termo
morte; percebendo os Cuidados Paliativos; Cuidados Paliativos? Em cada uma dessas
categorias foi possivel analisar a percep¢do dos familiares quanto a gravidade do estado de
salde do ente querido, o distanciamento do termo morte favorecido pelo uso de eufemismo e
a representacdo dos Cuidados Paliativos na UTI. Consideracgdes Finais: Apesar de ndo ser
mencionada a palavra morte, esse processo ndo deixou de ser lembrado e representado pelos
familiares entrevistados. Mesmo no auge do uso de aparelhos altamente tecnoldgicos na
salde, o cuidado humanizado do doente e dos seus familiares é instancia primordial a ser
fortalecida e o conhecimento sobre os Cuidados Paliativos devem ser amplamente divulgado e
exercitado.

Palavras-chave: Morte; Sofrimento; Discurso do Sujeito Coletivo.

Introducéo

E no complexo do mundo hospitalar, principalmente dentro das Unidades de Terapia
Intensiva (UTI), que a vida de inameros individuos culmina em seu término. Nesse ambiente
imerso em tecnologias de ponta e que possui profissionais especializados é que parte da
populacgéo, doentes e familiares, vivencia a sua experiéncia com os limites da vida e se coloca

diante da morte.



75

Com o desenvolvimento tecnolégico na medicina intensiva, as Unidades de Terapia
Intensiva (UTI) passaram a serem palco e sindnimo de esperanga para muitos individuos,
espaco no qual se idealiza 0 rompimento entre os limites da vida e da morte e se acredita
alcancar uma falsa e desejavel imortalidade (MORITZ, 2012).

Contudo, a UTI ndo é constituida somente por equipamentos altamente tecnologicos e
profissionais capacitados, faz parte desse contexto os individuos doentes e seus familiares. E
muitas vezes nessas unidades criticas de cuidados que os familiares e os enfermos depositam
a esperanca da recuperacdo e da melhora clinica. Para Backes, Erdmann e Bischer (2015) a
UTI é um local cujo objetivo é recuperar a satude dos doentes, estes que apesar de graves e
instaveis, com alto risco de morte, ndo sdo internados para morrer.

De acordo com Ariés (2014) o cenério que envolve o processo de morte e morrer se
alterou a partir do momento em que surge no campo histdrico as praticas higienistas e a ideia
de assepsia trazidas pelo modelo hospitalar. Assim, a imagem da morte que ocorria em casa,
passou a ter espago em outro ambiente e o quarto do moribundo no domicilio foi trocado pelo
quarto do hospital.

E com a mudanca da morte para o leito hospitalar que se inicia um processo de
distanciamento do entendimento do processo de morte e morrer como algo inerente a
existéncia. Com isso, a morte se transformou em um evento complexo, mediado e sinalizado
pela parada dos cuidados médicos, sendo dividida tecnicamente em pequenas etapas, como se
fossem pequenas mortes, a ponto de ndo sermos capazes de saber quando ela ocorre: se
quando se perde a consciéncia ou quando se perde a respiracdo (ARIES, 2017).

Com o aumento de pessoas portadoras de doencas em estagios avangados que ndo
respondem aos tratamentos curativos e com a conviccdo de que a finitude faz parte do
processo da vida surgiu 0 movimento chamado de Hospice Moderno, que teve como pioneira
a assistente social, enfermeira e médica, Cicely Saunders. Esse movimento traz a tona 0s
Cuidados Paliativos e busca tratar aqueles que enfrentam a finitude da vida com dignidade,
qualidade de vida, almejando diminuir a dor e o sofrimento (CARVALHO; PARSONS, 2012;
SAUNDERS, 2018).

O legado de Cicely Saunders aos Cuidados Paliativos foi consolidado em 1967, com a
construcdo do St. Christopher’s Hospice, local onde todo o trabalho é pautado na atengéo
cuidadosa e respeitosa a angustia vivenciada pelos doentes em fase terminal, buscando olhar
para este sujeito compreendendo que instancia de dor o aflige: fisica, psicoldgica, social ou
espiritual (SAUNDERS, 2018).
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A Organizagdo Mundial da Saude, em 2002, definiu os Cuidados Paliativos como uma
abordagem que melhora a qualidade de vida dos doentes e familiares que enfrentam
problemas associados a doengas potencialmente fatais, através da prevencdo e alivio do
sofrimento por meio da identificacdo, avaliacdo precoce e tratamento impecavel da dor e dos
problemas fisicos, psicossociais e espirituais (WHO, 2020; WHO, 2014).

Cuidados Paliativos podem ser também entendidos como um conjunto de cuidados
holisticos ativos a individuos em todas as idades, que apresentam sofrimentos relacionados
com a saude devido a doenca grave e, especialmente, aqueles que estdo perto do fim da vida,
objetivando com isso a melhora da qualidade de vida dessas pessoas, de seus familiares e
cuidadores. Para isso se fazem necessarias varias acOes, dentre elas o suporte aos doentes para
gue vivam o mais plenamente até a morte, auxiliando-lhes e auxiliando também aos seus
familiares a determinar suas metas de atendimento (IAHPC, 2018).

Nas Unidades de Terapia Intensiva, os Cuidados Paliativos devem ser oferecidos
juntamente com os cuidados curativos, sendo que a intensidade deve ser empregada de acordo
com as necessidades e desejos dos enfermos e de seus familiares; e conforme a evolucao
individualizada de cada doenca. As metas de atendimento devem ser construidas através de
decisdes conjuntas, levando-se em consideracdo a autonomia e o bem-estar do individuo
doente e dos seus familiares (MORITZ et al., 2011).

Devido as condicdes clinicas e a gravidade dos enfermos que internam nas Unidades
de Terapia Intensiva, na maioria das vezes as decisfes sobre as condutas com relacdo a eles se
tornam responsabilidade de seus familiares ou responsaveis, passando a comunicacao entre a
equipe que presta 0s cuidados e estas pessoas, decisoria no planejamento do atendimento

prestado.

Objetivos
O objetivo desse trabalho foi identificar a compreenséo dos familiares de doentes em
Cuidados Paliativos internados em UTI adulto sobre a gravidade do estado de salde do seu

ente querido e analisar sua percepg¢éo sobre os Cuidados Paliativos.

Metodologia
O estudo correspondeu a uma pesquisa qualitativa realizada com familiares de

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

A coleta de dados foi obtida através de entrevistas individuais gravadas em audio
seguindo um roteiro pré-estruturado com 0s seguintes questionamentos: o que vocé entende
ou entendeu sobre a doencga do seu familiar? O seu familiar ja esteve internado em alguma
unidade de terapia intensiva decorrente dessa doenca? Se sim, vocé acha que mudou algo
nessa nova internacdo? O qué? O que vocé entendeu sobre a proposta de tratamento relatada
pelos profissionais do hospital durante essa reunido? VVocé ficou com alguma davida sobre o
assunto? Qual? O que vocé conhece sobre cuidados paliativos?

A pesquisa obedeceu todos os principios éticos contidos na Resolucéo n. 466/2012 sob
o parecer favoravel pelo Comité de Etica com Seres Humanos (CESH) da Universidade
Estadual de Mato Grosso do Sul, n° de protocolo 3.201.421 e do Comité de Etica em Pesquisa
envolvendo Seres Humanos (CEP) da Universidade Federal da Grande Dourados, n°
3.271.945.

No momento da entrevista foi aplicado um questionario sécio demografico com o
intuito de caracterizar a populacdo pesquisada quanto a género, idade, grau de escolaridade,
grau de parentesco com o paciente e crenga religiosa.

Os critérios de inclusdo corresponderam a familiares ou responsaveis legais dos
doentes em cuidados paliativos internados entre o periodo estabelecido para a coleta de dados
em uma das Unidades de Terapia Intensiva Adulto da instituicdo escolhida para realizacao da
pesquisa, sendo esses maiores de 18 anos e tendo participado da conferéncia familiar na qual
foram expostos esclarecimentos sobre a evolugcdo da doenca e sobre a terapéutica dos
cuidados paliativos por profissionais da Comissdo de Cuidados Paliativos ou responsaveis
pela assisténcia ao doente. Ndo puderem fazer parte da pesquisa os familiares de doentes que
evoluiram a 6bito ou que foram transferidos da instituicdo antes da realizacédo da entrevista.

As entrevistas foram posteriormente transcritas e os dados organizados segundo a
técnica de tabulacdo proposta pelo Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), respeitando todas as
suas etapas: obtencdo de depoimentos; reducdo do discurso através da selecdo das Expressdes
Chaves (EC); busca do sentido atraves das ldeias Centrais (IC); categorizacdo dos
depoimentos com sentidos semelhantes; construcdo do depoimento em primeira pessoa do
singular (LEFEVRE, 2017).

O Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) consiste em uma técnica de organizacdo dos

dados qualitativos, nos quais “as opinides ou expressdes individuais que apresentam sentidos
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semelhantes sdo agrupadas em categorias semanticas gerais” (LEFEVRE; LEFEVRE, 2014,
p. 503). Esse agrupamento de opiniGes deve propiciar a realizacdo de um depoimento sintese
escrito na primeira pessoa do singular, representando a ideia da coletividade falando na
pessoa de um individuo (LEFEVRE; LEFEVRE, 2014).

Os DSC foram analisados conforme a Teoria das Representacbes Sociais, no qual
“representar significa, a uma vez e a0 mesmo tempo, trazer presentes as coisas ausentes e
apresentar coisas de tal modo que satisfacam as condi¢cdes de uma coeréncia argumentativa,
de uma racionalidade e da integralidade normativa do grupo” (MOSCOVICI, 2015, p. 216).

As representacdes sociais compreendem em um universo complexo e que se coloca
sempre dependente e marcado por um referencial pré-existente, seja de crencas, valores,
tradicdes, de forma gque cada novo fenbmeno, que gere algum estranhamento no cotidiano dos
individuos, possa ser de alguma forma explicado e se torne familiar e aceitavel
(MOSCOVICI, 2015).

Resultados e Discussdes

O periodo destinado a coleta de dados foi previamente determinado e compreendeu
entre o dia 15 de marco e 31 de maio de 2019. A comunicagdo sobre 0s novos enfermos em
Cuidados Paliativos ocorria através da comunicagdo diaria com membros da Comissdo de
Cuidados Paliativos ou pela equipe de enfermagem responsavel pela assisténcia aos
individuos internados nas UTI adulto da instituicdo pesquisada. A abordagem com os
familiares ocorreram nos periodos do dia destinados a visitacdo dos doentes internados nas
UTI e as entrevistas gravadas em salas de apoio as familias préximas a essas unidades
criticas.

Durante o periodo destinado a coleta de dados houve um quantitativo de 13 doentes
criticos em Cuidados Paliativos, porém, em cinco desses casos ndo foi possivel a realizacao
da abordagem dos familiares para a entrevista. Isso aconteceu devido: ao 6bito do doente logo
apos a abordagem da equipe com a familia (2 casos); auséncia do familiar nos periodos
destinados a visitagdo e ocorréncia do 6bito do doente (2 casos); transferéncia do doente para
a cidade de origem sem que houvesse a presenca de familiares para a realizacdo da entrevista
(1 caso).

Foram realizadas oito entrevistas, e o tempo de gravacdo totalizou 53 minutos e 2
segundos, com media de 6 minutos e 38 segundos, sendo que 0 menor tempo de gravacdo de
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uma entrevista correspondeu a 2 minutos e 29 segundos e 0 maior tempo de gravacao a 13
minutos e 56 segundos.

Caracterizacdo da amostra

Cinco dos entrevistados se autodeclararam do sexo feminino, o que correspondeu a
maioria da amostra (62,5%). A média de idade entre os entrevistados foi de 42 anos, sendo a
menor idade 18 anos e a maior, 56 anos.

Quanto a questdo de escolaridade, a metade dos entrevistados (quatro) declarou
possuir o ensino fundamental incompleto, um declarou possuir o ensino fundamental
completo e os trés restantes o ensino médio incompleto, esse sendo o nivel de instrucao
educacional mais elevado apresentado pelo grupo estudado.

Quanto ao grau de parentesco: cinco dos entrevistados se declararam serem filhos dos
individuos internados, o que corresponde a maioria da amostra (62,5%); dois se declararam
serem netos (25%); e um se declarou conjuge do doente em cuidados paliativos (12,5%).

Ao serem questionados quanto a crenca religiosa, sete dos entrevistados declaram
possuir alguma crenca religiosa, a saber, seis se declararam catélicos (75%) e 1 evangélico
(12,5%). No grupo pesquisado, apenas um declarou ndo possuir nenhum tipo de crenga
religiosa (12,5%).

Construcao dos Discursos dos Sujeitos Coletivos (DSC)

O roteiro de perguntas utilizado durante as entrevistas com os familiares foi idealizado
com o intuito de que os entrevistados pudessem fazer uma construcdo progressiva do que
conheciam da doenga e do grau de gravidade do seu familiar internado, bem como favorecer a
representacédo das percepg0es deles sobre os Cuidados Paliativos.

E importante ressaltar que como critério de incluso da pesquisa, todos os pesquisados
deveriam obrigatoriamente ter participado da(s) conferéncia(s) familiar(es) com os
profissionais de saude da instituicdo sobre a doenca e seu grau de gravidade e sobre a
proposta dos Cuidados Paliativos como parte integrante ou exclusiva da assisténcia ao ente
internado.

A conferéncia familiar é considerada uma estratégia de intervencéo terapéutica, muito
utilizada e valiosa nos cenarios das Unidades de Terapia Intensivas, que possibilita a interacdo
e melhor comunicacdo entre a pessoa doente, a familia e a equipe. Durante a conferéncia

familiar se busca esclarecer davidas, definir um plano cuidados consensual e individualizado
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e diminuir as angustias e medos gerados pelo processo de internacéo e evolugdo da doenca
(SILVA et al., 2018).

Apols a obtencdo das entrevistas, a selecdo das Expressbes Chaves e das lIdeias
Centrais, os depoimentos foram agrupados em quatro categorias que posteriormente

compuseram 0s seguintes Discursos do Sujeito Coletivo:

DSC - O estado de satde comprometido

“E varios 0 pobrema dele, é uma situacdo muito grave, eu acho que deixou de fazer alguns
tratamento que precisava. Ele ndo ficava no hospital pra faze o tratamento e uma coisa foi
puxando a outra, eu acho que foi acumulando. Deu uma dor de cabeca, a mesma dor de
cabeca que deu nele que deu essa doenca agora deu a outra mais foi fraca, foi bem
fraquinha. Dessa vez agora veio pra... ele perdeu o sentido, num conversa, nada... num se
move, nada, pra mim eu acho que ele ndo tem volta. Entendo assim: perdeu a memoria sua
vocé perdeu tudo. Veio pra c& porque aumentou muito a gravidade, t& intubado, o coracao ta
bem fraquinho e t& respirando atravéis dos aparelho. O pobrema eu ja falei pra minha
familia, veio pra ca muito tarde, veio pra cé ja bem agravado. Isso ai nois somo da familia
dele e ndis tava com ele no dia-a-dia, eu mesmo vi, eu que tava com ele eu vi. Ele ndo ta se
reagindo, mais por ele mesmo.”

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

ndo tem jeito, que ndo tem volta, ndo reagiu aos medicamentos, ja chegou meia que quase
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desacordada... quando eu entrei dai ela olhava pra gente mas néo respondia mais. O estado
se agravou mais, ta mais dificil agora que ela t& numa UTI, agora t& sendo mais complicado,
pelo menos da outra vez ela ficou mais foi pra casa.Parecia que estava melhorando ontem
ainda, mais de repente né, ja ndo tava bem e ndo reagiu aos medicamentos né... agravou
mais o estado... Que eu sei é isso, que é muito grave a situagdo...”

Os familiares ao contarem sua experiéncia e sua vivéncia com a evolugéo da doenca
do seu ente querido representam em parte dos seus didlogos uma culpabilizacdo do doente
pelo agravamento do seu estado de saude, como se o doente que chegou a ser internado na
UTI por determinada situacao, o foi em decorréncia da falta de cuidado com a prépria satde.

A culpabilizagdo do individuo em relagdo ao processo saude/doenca esté arraigada na
historia da sociedade com a chegada do capitalismo, esse processo tomou forca ao longo do
século XX e trouxe consigo nao s6 uma modifica¢do no processo de trabalho, no qual se criou
a classe trabalhadora, mas também uma mudanca na forma de se comportar na sociedade,
surgindo um contexto de dessocializacdo e individualismo. Essa cultura do individualismo
ndo surgiu com a humanidade, ela foi construida com o surgimento do capitalismo, atraves
uma visdo suavizada e romantica de autonomia e do ser como propriedade (SOUSA, 2012).

Sousa retrata que:

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

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

Os familiares em seus discursos trazem essa marca de culpabiliza¢do do individuo, no
gual consideram o atual estado de saude do seu ente querido como uma consequéncia das suas
escolhas. Essa culpabilizacdo € um conhecimento culturalmente arraigado nos discursos e
evoca a condicao relativa da nova situacdo apontando para um lugar seguro de conhecimento

e de resposta socialmente rapida e “aceitavel”: o doente nao se cuidou.
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Outro ponto importante € a representacdo da gravidade da doenca relacionada com as
alteracOes que os familiares conseguem perceber fisica e cognitivamente no ente querido, bem
como pela representacdo que o uso dos aparelhos da UTI evoca em suas mentes. Tudo isso
acrescido do fato da internacdo da pessoa ser em uma unidade de cuidados criticos, faz com
que o individuo, mesmo leigo na éarea da salde, represente e considere grave o estado de
satde do seu familiar.

As ultimas horas ou dias do doente em fase terminal sdo descritas como periodo da
agonia. Nesse periodo ocorrem mudancas clinicas, fisiologicas, surgem novos sintomas e se
agravam o0s sintomas ja pré-existentes da doenca. O doente pode se apresentar mais
debilitado, confinado ao leito e demonstrar sinais de faléncia de varios érgdos. Dentre os
sinais e sintomas previstos para esse periodo, podemos destacar: a fraqueza progressiva,
diminuicdo da ingestdo alimentar e de liquidos, diminuic¢do do nivel de consciéncia, delirium,
alteracOes respiratdrias, taquicardia, oliguria ou anuria, ma perfusdo periférica (BRAGA et al.,
2017).

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

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

O delirio pode se apresentar de duas formas nos doentes: hiperativa, na qual o
individuo pode se demonstrar agitado, inquieto, apresentar alucinagdes e falas desconexas e
até comportamentos agressivos com a equipe ou com os proprios familiares; e hipoativo, na
qual o enfermo se mostra confuso, sedado, com diminui¢do do funcionamento motor, olhar
fixo e apatia (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Arantes (2016) caracteriza a fase de terminalidade como uma condicdo na qual ndo se

pode alcancar a cura, advindo da progressdo de uma doenca grave e sem possibilidade de
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controle, que pode durar anos caso esta avance devagar, ou horas, caso esta avance de forma
mais rapida, sendo que depois que 0 processo se inicia, nada podera impedir que ele siga até o
seu curso natural.

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

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

DSC — Suavizando o termo morte

“Vai ter o conforto aqui até a hora que Deus chama. Ta ali so esperando a vontade do Pai.
Falei pros meus meninos: ndo vai sair dessa, ndo vai. A hora que for parar ou a hora que
Deus quiser levar, né?! A gente s6 ta esperando o momento de partir... Eu sinto que tive
muita paciéncia e tenho até hoje e vou até o fim. Entdo ndis t4 do lado dele até o final se
Deus quiser. Igual meu v6, meu vo ele preparou nos, preparou ela, entendeu... j& preparou e
ja... ai Deus levou. Quando se for simplesmente vai apagar, vai dormir... Quando eu cheguei
aqui na porta e que eu olhei 14, parece que eu ndo tinha visto... uai Deus, cadé? Poderia ficar
do mesmo jeito né, até a hora que Deus levar. Logico que a gente ndo quer né... a gente quer
dentro de casa, sorrindo, conversando... mas se for da vontade de Deus. T4 na m&o de Deus e
dos médico, entendeu, primeiramente Deus e aqui na Terra os médico. Nao vai sair dessa,
nao vai, s6 se Deus abencoar. Porque olha as médo de Deus ta tudo ali em roda dele que era
océis. SO Deus explica né. Nao ta mais na mao dos médicos agora, mais t4 na méo de Deus, e
na hora que Deus levar né, mas vou até o fim se Deus quiser.”

Durante o roteiro de entrevista ndo foi realizado nenhum questionamento sobre a
morte, no entanto, na construcdo dos discursos ficou nitido que em varios momentos 0s
familiares remetiam a finitude dos seus entes queridos. Porém, foi perceptivel que mesmo nos
trechos nos quais se fazia uma alusdo ao processo de terminalidade, os familiares nédo
verbalizaram a palavra morte, para isso fizeram uso de eufemismos e evocacdo religiosa.
Demonstraram algumas vezes temor sobre aquilo que poderia significar o fim da vida, e em
outros momentos, palavras de esperanga relacionadas a um desfecho melhor.

Recorrer aos eufemismos, proteger as criangas para que ndo vivenciem a morte de
alguém proximo, promover longas discussdes entre os familiares e profissionais da saude
sobre contar ou ndo a verdade do fim préximo ao doente sdo as formas concretas de

demonstrarmos o0 medo e a propria negagdo da existéncia da morte (KLUBER-ROSS, 2017).
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A morte ao longo da histdria sofreu modificagdes e passou de publica e esperada para
temida e escondida, saiu do leito familiar para o cenario hospitalar, iniciando assim pela
sociedade ocidental um longo legado de negacdo. Historicamente, a morte que antes era uma
certeza na vida de qualquer individuo e um acontecimento previamente declarado se tornou
uma verdade a ser escondida no proprio seio familiar, no qual ninguém mais se sente
preparado para contar ao moribundo que sua morte esta proxima (ARIES, 2017).

Falar sobre a morte se tornou um tabu para a sociedade ocidental, pois ela abala 0s
alicerces da conviccdo de imortalidade mentalmente alcancada. Diferentemente de outros
tempos, é como se a negacao do ébvio nos levasse a evitar o contato com o sofrimento que a
palavra pode nos remeter (MACEDO, 2011).

E nessa perspectiva, em um momento de profundo sofrimento e iminéncia da
terminalidade da vida, os familiares durante as entrevistas a representaram com eufemismos e
através de suas convicgdes religiosas, visando a morte como um acontecimento por vontade
de um Ser sobrenatural, passando esse a fazer parte integrante do ciclo vital.

Kibler-Ross compartilha do pensamento de que “é inconcebivel para o inconsciente
imaginar um fim real para nossa vida na terra e, se a vida tiver um fim, este serd sempre
atribuido a uma intervencdo maligna fora de nosso alcance” (KUBLER-ROSS, 2017, p. 6).
Os avancos na ciéncia, a descoberta de vacinas e de antibi6ticos, o uso de quimioterapia nos
distanciam cada vez mais da morte (KUBLER-ROSS, 2017).

Para Aries (2017), a aceitacdo da morte sofre transformac@es sutis na histéria e chega
ao que conhecemos hoje: um evento temido que ocorre longe da familia e de maneira solitaria
em um leito hospitalar. Por séculos e séculos ela permaneceu na sociedade de forma aceitavel,
era conhecida a morte de si, um evento publico, ocorrido no leito familiar, sua chegada
obedecia toda uma cerimonia organizada pelo moribundo e era aberta a todos, inclusive para
as criancas.

Gorer (1955)compara o tabu criado em volta da morte com o tabu relativo ao sexo, e
escreve em seu texto “The Pornography of Death” essa inversdo de valores sociais, visto que
no século XIX a morte era presenciada, principalmente por criangas, sendo que nesse periodo,
0 sexo era tido tabu. Porém, no século seguinte uma transformacdo no pensamento da
sociedade ocidental passou a considerar 0 sexo algo a ser mencionavel e a morte algo a ser
oculto.

Nem todos lidam com a morte da mesma forma e isto proporciona um trabalho arduo
gue deve ser construido entre a pessoa doente, a familia e os profissionais da saude, pois lidar

com a morte pode representar o fim de esperancas e de planos, gerando além da dor fisica e a
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perda social, uma dor fortemente emocional, aumentando a ansiedade e a tristeza pela
proximidade da partida de alguém préximo (SAUNDERS, 2018).

Nos discursos ha uma representacdo muito forte ndo apenas do poder vinculado a
figura representada por Deus, mas a crenca no poder vinculado a profisséo médica. Santos
(2009) relata essa posicdo e expectativa social representada popularmente como o médico
sabe tudo. Segundo ele: “o paciente pensa que s6 podera ser curado por Deus ou alguém
investido desse poder, no caso o médico” (SANTOS, 2009, P. 37).

O uso de palavras que remetem a crencas religiosas é uma forma de protecdo que
alguns individuos empiricamente encontram para suavizar o sofrimento iminente de perda,
como sinal de esperanca e conforto. Saunders em seu livro Velai Comigo traz um capitulo
sobre fé, no qual em suas vivéncias percebeu as varias manifestacdes e formas de viver e de
expressar a fé¢ dos doentes sob seus cuidados. A fé para uma dessas pessoas “ (...) era uma
confianga amorosa e ndo a crenca em doutrinas ou conceitos; na verdade, era algo que ela
dificilmente expressava por palavras” (SAUNDERS, 2018, p. 34).

Durante momentos dificeis se cria um espaco de comunicacdo com algo ou alguém
superior a nos, sagrado, divino, um deus, que existe dentro de cada individuo. Faz-se uma
conex&@o com essa forga sagrada para que se permita que as coisas acontecam, mesmo que elas
nédo facam parte do nosso desejo (ARANTES, 2016).

DSC — Percebendo os Cuidados Paliativos

“Depois que eu Visito ele, elas me traiz aqui (sala multiprofissional) e me conta tudo. Tanta a
psicéloga como a médica, mas a gente ndo tem nenhuma ddvida porque o que elas fala é tudo
certo. Elas tava explicando o que que tava colocando a mais, o que que tava tirando, tudo foi
muito relatado certinho, né?! Eles estdo fazendo o que pode né, estdo fazendo tudo que ta no
alcance deles. Eles fizeram o possivel né, pra tentar reanimar, levantar ele de novo, sé que ai
entrou varios, varios fatores como o rim, a pressao caindo né, demais... pulméo, a medicagao
néo tava conseguindo fazer o pulméo dele voltar ao normal. Eles fizeram muitas coisa por ele
sim. Eles vao fazer o impossivel, tipo assim, o impossivel ndo, eles vdo manter os remédios
mas como ele ndo esta reagindo nada, eles vdo comegar tipo assim: vai dar o conforto, tudo,
mas assim, ndo deixar sofrer. O que eu entendi € assim: vai cuidando dele mais é uma coisa
que vocé ta fazendo o possivel pra ver se ele reage. Eu s perguntei se vai sofrer ou se ta
sofrendo né?! Ele falou que ndo, que ndo ta sofrendo assim ndo, que nado ia sentir dor, nem
nada né, nem fome... A gente vé que ndo ta sentindo nenhuma dor. A mangueira nao pesa

nada mais ta calgada por baixo pra ndo judia dele. Eu ndo sinto assim que ele ta sofrendo.
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Eu td mais confortavel, entendeu, porque, a vo ali ja tava sofrendo, tava bem fraca, tava
debilitada, entdo, ndo tava comendo... tava sofrendo demais ne, ali no quarto, naqueles
cuidados, aquela dor, dava um remédio, ndao, aquela dor ndo passava.”

“Assim, pelo raciocinio que eu tive, paliativo é de pouco né?! N&o é aquela pessoa que... é...
vamos supor assim, abraca a causa, n&o, no, ndo vou cuidar e pronto. E aquela pessoa que
sO vai 14 ajuda um pouquinho e volta, ne, ndo tem aquela responsabilidade de cuidar aquela
pessoa. Assim que eu entendi como paliativo. E os cuidados que ela falou agora na reunio?
Ah, entdo ta, assim,como que fala, paliativo €... eles vdo manter e tdo mantendo mas sem
um... sem regresso nenhum, entendeu?! E isso? E vai dar o conforto pra ela, entendeu, vai
dar s6 conforto. Porque eles estdo fazendo o possivel e o impossivel né, pra manter vivo ali
né, entdo... Me explicou que ndo tem mais né, o que pode fazer ja foi feito e que independente
deles reanimar ou ndo vai ficar assim, que nao vai ter melhora.”

O acolhimento a familia faz parte do processo dos Cuidados Paliativos e nos discursos
é perceptivel essa questdo que consiste em explicar os cuidados que a pessoa doente estd
recebendo. Também & imprescindivel fazer com que os familiares participem desse processo,
elemento crucial para um cuidado de exceléncia.

A representacdo dos familiares de que o médico detém o conhecimento correto de tudo
remete a representacdo da sociedade ao modelo paternalista da relacdo médico-doente, na qual
cabe ao médico a responsabilidade unilateral da escolha do melhor tratamento e ao doente,
obediéncia ao tratamento proposto. Para Moritz “o modelo paternalista predominou nas
sociedades ocidentais, e ainda € um modelo de relacdo médico-paciente frequente na UTI”
(MORITZ, 2012, p. 37).

Ao contrario do modelo de decisdo paternalista existe o de decisdo compartilhada que
da a familia e ao doente autonomia nas decisdes. Contudo, 0 que se pode perceber é que
quanto mais desfavordvel se faz o desfecho da doenca, maior é a tendéncia do profissional
médico de assumir a responsabilidade das decisdes e de “preservar” os familiares do
sofrimento de ter que decidir (MORITZ, 2012).

Para que se faga Cuidados Paliativos é fundamental que se tenha um diagnostico
objetivo e embasado, se conheca a historia da doenca e se mantenha em uma relacéo
acolhedora, respeitosa e de empatia com a pessoa que esta doente e sua familia, sendo estas
partes fundamentais no planejamento dos cuidados com o primeiro. A familia é tida como a
“célula de identidade” do ser humano, seja ela bioldgica ou adquirida (parceiros, amigos...) €
no momento de dificuldade e dor deve estar proxima e participar das decisdes e dos cuidados,
bem como ser igualmente cuidada (CARVALHO; PARSONS, 2012).
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Para Carvalho e Parsons os Cuidados Paliativos

requerem conhecimento técnico refinado, aliado a percepgdo do ser humano como
agente de sua histéria de vida e determinante do seu proprio curso de adoecer e
morrer. Valoriza-se a historia natural da doenca, a histdria pessoal de vida e as
reacdes fisioldgicas, emocionais e culturais diante do adoecer (CARVALHO,
PARSONS, 2012, p. 31).

A familia deve ser vista e acolhida como parte do processo dos cuidados paliativos,
isso porque ela é diretamente afetada com a doenca e com a internacdo do ente doente. No
processo de doenga de um integrante do grupo familiar, muitas vezes os individuos néo
enfermos precisardo rever os papéis de cada um e a dindmica de todo o grupo. A familia
adoece junto e por isso deve formar, juntamente com a pessoa doente, uma unidade de
cuidado (SBGG, 2015).

O envolvimento da familia no desenvolvimento de uma doenca grave em fase terminal
é fundamental e indispensavel, pois ndo se consegue ajudar a pessoa doente de forma eficaz
sem contar com o apoio de seus familiares. Mas, no entanto, ndo se deve exigir a presenca
constante de qualquer um dos membros da familia, pois assim como o doente, a familia pode
necessitar de um tempo longe do hospital para se organizar e recarregar suas energias, além
do que pode precisar fugir um pouco da realidade para que tenha forca para suportar os
momentos que a presenca se fizer mais necessaria (KUBLER-ROSS, 2017, MACEDO,
2011).

Um estudo realizado com 55 familias, concluiu que dentre as necessidades levantadas
pelos participantes da pesquisa, no quesito seguranca emocional, se destacaram a necessidade
de ter a certeza que o familiar esta tendo o melhor tratamento, e no dominio necessidade de
acesso, destacou-se conversar com 0 médico todos os dias. O estudo também destaca que a
auséncia de informacGes € motivo de preocupacdo e desconforto, pois os familiares
necessitam esclarecer seus medos e angustias (BATISTA et al., 2019).

Os Cuidados Paliativos buscam olhar a singularidade e a totalidade de cada individuo
em seu momento de morte, procurando aliviar seu sofrimento e suas dores, conceituadas
como a dor total, que representa um complexo conjunto de elementos fisicos, emocionais,
sociais e espirituais. Além disso, a familia do doente se torna uma unidade a ser igualmente
cuidada (SAUNDERS, 2018).

A dor é um dos sintomas da doenca que mais causa angustia nos familiares de pessoas
internadas em UTI, e foi muito representada nos discursos dos entrevistados. O controle da
dor, segundo Santos (2009) foi considerado um dos cinco pré-requisitos para uma boa morte

por pessoas doentes que estdo enfrentando situagdes de proximidade com a morte. Os outros
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pré-requisitos consistiram em: ndo prolongar de forma inapropriada a morte caso a vida ndo
seja agradavel e aceitavel, aliviar o sofrimento dos familiares, conseguir um senso de controle
e fortalecer os vinculos com as pessoas amadas.

A dor fisica, aquela que pode ser visualizada e “sentida” pelos que estdo a volta do da
pessoa doente é apenas um dos sofrimentos que devem ser suavizados, visto que o sofrimento
fisico é capaz de iniciar, prolongar e agravar a dor psicologica e espiritual (SANTOS, 2009).

Uma parte dos discursos dos familiares sobre os cuidados paliativos representou a
palavra no sentido de se fazer pouco, ou apenas o ato de se dar o conforto. Essa visao remete
apenas a parte de toda a complexidade que os cuidados paliativos representam, visto que 0s
Cuidados Paliativos sdo embasados em principios e dentre eles estdo o de promover o alivio
do sofrimento e o de ajudar a pessoa doente e seus familiares a viverem ativamente até o
momento da morte (CARVALHO; PARSONS, 2012).

Contudo, os Cuidados Paliativos devem ser moldados a cada individuo, visto que cada
ser é unico e representa da mesma forma desejos e necessidades Unicas. Aqui, podemos
compartilhar a visdo de Menezes, na qual as vezes a “boa morte” nao pode ser alcangada, mas
com a manutencao da autonomia e da identidade da pessoa doente, que seja proporcionado a
morte “ao seu jeito”. Para ela, “seja alcangando uma ‘boa morte’, seja morrendo ‘a seu jeito’,
a ultima etapa da vida deve ser construida buscando uma morte ‘com dignidade’”

(MENEZES, 2004, p. 46).

DSC - Cuidados Paliativos?

“Cuidado de... ndo, ndo conheco. Paliativo? Nado. O que que é? Ah, jad, eu ja escutei, mas eu
ndo quis assim perguntar diretamente o que que é. Cuidados paliativos eu acho que eu j4, ja
ouvi falar mas eu acho que eu ndo me lembro direito o que que é ndo. Esse eu nao sei... pela
palavra eu... Ndo, ndo, ndo. Isso néis queria saber mais ndis num sabe. Cuidados eu ja ouvi
falar, mas néo consigo entender ainda paliativo. N&o, eu ndo entendo, s6 se vocé me explica
o que é. A gente gostaria de saber do que se trata esse... essa doencga dele”.

Ao longo dos discursos foi possivel avaliar a percepcdo que os entrevistados tinham
sobre os cuidados que estavam sendo dispensados aos seus familiares. Porém, um fato
relevante que necessita ser evidenciado é a ndo relacdo do termo Cuidados Paliativos com 0s
cuidados representados durante toda a conversa pelos entrevistados.

O ultimo questionamento realizado durante as entrevistas foi justamente sobre o que
sabiam ou conheciam a respeito dos Cuidados Paliativos, contudo, parte do grupo néo

conseguiu expressar seus saberes, e suas respostas negativas acabaram por sinalizar um
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desconhecimento nédo percebido durante o compartilhar das experiéncias vivenciadas com o
ente em cuidados paliativos internado em uma das Unidades de Terapia Intensiva (UTI)
estudada.

Assim, foi possivel observar que os familiares entendiam os cuidados dispensados aos
seus entes na UTI, porém ndo conseguiram relacionar essa assisténcia ao termo médico -
Cuidados Paliativos. A comunicacao eficiente entre os agentes do cuidado, a pessoa doente e
seus familiares deve ser feita em local calmo e que proporcione o dialogo, no qual os
individuos possam falar e serem ouvidos (MORITZ, 2012).

As familias conduzem a experiéncia da doenca, dos tratamentos e do proprio processo
de morte as suas crencas e conhecimentos prévios, nos quais pautam as suas decisGes
(SANTOS, 2009). Com isso, faz-se importante que se tome conhecimento e demonstre
respeito a essas representacdes e crengas para que se obtenha sucesso na comunicacgao entre
os profissionais e as familias dos doentes.

Moritz afirma que o “ser humano tem a tendéncia a entender a comunicacao a partir de
seu proprio conjunto de valores, caracteristicas e paradigmas. (...) aquilo que diverge das
nossas expectativas, tendemos a ignorar ou resistir, proprio do instinto de preservagao”
(MORITZ, 2012, p. 6-7). Para ela, no processo de comunicagao o receptor é soberano, e sua
capacidade de compreensdo deve ser a todo 0 momento reavaliada pelo emissor.

Considerac0es Finais

Os avancos tecnoldgicos alcancados pelas ciéncias da salde proporcionaram um
alongamento inimagindvel na linha, antes ténue, entre a vida e a morte; e isso, acrescido ao
fato de que ndo se vivencia mais a morte de maneira publica e aberta, resultou em um
contexto social e cultural no qual os individuos experimentam um sentimento de quase
imortalidade.

Ter um ente querido internado em uma Unidade de Terapia Intensiva (UTI) em
tempos tdo tecnoldgicos pode fazer imergir um sentimento de culpabilizacdo do individuo
doente, visto que o0 agravo da salde, no pensamento vigente na sociedade ocidental, nada mais
é do que o reflexo das escolhas que o individuo realizou durante toda a sua vida.

Negar a morte, usar de crengas religiosas e de eufemismos foi a maneira que alguns
familiares acharam para representar o possivel processo de finalidade da vida que pudesse vir
a sofrer o seu ente querido. Apesar de ndo mencionar o substantivo, a ideia que envolve a

finitude nédo deixou de ser lembrada e representada pelos familiares entrevistados.
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Além disso, em um momento de forte tensdo emocional, buscar o conforto daquele
que esta internado pode ser o melhor cuidado a ser empregado aos olhos daqueles que
acompanham a evolucdo desfavoravel da doenca de um familiar. Assim, mesmo sem saber
qual o termo correto para esses cuidados, os familiares puderam representar em palavras o
acolhimento pelos profissionais de saude e o conforto alcancado através da assisténcia em
Cuidados Paliativos.

Buscar uma melhoria na comunicacdo entre a familia, o individuo doente e os
profissionais de saude é sem davida um caminho a ser explorado para divulgacédo daquilo que
deveria ser realizado e exercitado com 0s pacientes gravemente enfermos, os Cuidados

Paliativos.
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APENDICE C - ROTEIRO DE ENTREVISTA

QUESTIONAMENTOS:

1) O que vocé entende ou entendeu sobre a doenca do seu familiar?

2) O seu familiar ja esteve internado em alguma unidade de terapia intensiva decorrente

dessa doenca? Se sim, vocé acha que mudou algo nessa nova internagdo? O qué?

3) O que vocé entendeu sobre a proposta de tratamento relatada pelos profissionais do

hospital durante essa reunido? VVocé ficou com alguma duvida sobre o assunto? Qual?

4) O que vocé conhece sobre cuidados paliativos?
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APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
FAMILIA

Gostariamos de convida-lo(a) a participar, como voluntario (a) do estudo “MANUAL
EDUCATIVO SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS NA UNIDADE DE TERAPIA
INTENSIVA: A FAMILIA COMO PROTAGONISTA DO PROCESSO” que tem como
objetivo analisar a constru¢do de um manual educativo sobre Cuidados Paliativos na Unidade
de Terapia Intensiva para familiares de pacientes em cuidados paliativos internados em
unidades criticas.

Este estudo sera conduzido pela pesquisadora Giseliane Mendonga Pazotti, mestranda
do Programa de Pdés-Graduacdo, Mestrado Profissional, Ensino em Salde (PPGES) da
Universidade Estadual de Mato Grosso do Sul (UEMS), sob orientacdo do pesquisador Prof®,
Dr. Marcos Antonio Nunes Araujo. A presente pesquisa sera de fundamental importancia
devido ao numero crescente de pessoas em cuidados paliativos no cenario da terapia intensiva
e a necessidade de inclusdo da familia na compreenséo de todo o processo.

Sua participacdo no estudo é voluntaria, mas antes de tomar sua decisdo, sinta-se no
direito de esclarecer qualquer duvida quanto a pesquisa. Sua participacdo podera trazer riscos
psicolégicos minimos como o estresse emocional ocasionado pela abordagem de um tema que
te leve a lembrancas que causem um sentimento de tristeza, intensificado pelo momento de
fragilidade emocional que deva estar passando devido a internagdo de seu ente. No entanto e
visando minimiza-los, sua participacdo durante as entrevistas sera individualmente ou com
pessoas de seu préprio convivio, em um local reservado, livre da presenca de outras pessoas,
no qual quaisquer reacdes serdo preservadas e acompanhadas pela pesquisadora.

O constrangimento por estar diante de alguém desconhecida (pesquisadora) ao seu
convivio e o cansago devido ao desgaste fisico e mental causado pela internacdo do seu ente
também poderdo estar presentes, no entanto, se ndo se sentir confortavel podera fazer uso do
seu direito de desistir da pesquisa e caso haja algum dano decorrente da pesquisa, recebera a
atencdo e os cuidados necessarios, sendo acompanhado pela pesquisadora.

O beneficio da pesquisa corresponde na sua oportunidade de contribuir na construgdo
de um material educativo que auxiliara a Comissdo de Cuidados Paliativos nas praticas
educativas com outras familias que possuirem entes em cuidados paliativos nas UTI do HU-
UFGD. Além disso, se beneficiard com o conhecimento da existéncia de uma equipe

especializada em cuidados paliativos na instituicdo e que seu ente receberd os cuidados

Assinatura do voluntério

Giseliane Mendonga Pazotti Prof. Dr. Marcos Antonio N. Araujo
Pesquisadora e Mestranda do PPGES — UEMS Orientador da pesquisa
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necessarios. Sua participacdo acontecerd na etapa 1 através de uma entrevista gravada em
audio na qual serdo realizados questionamentos sobre o que sabe da doenca, do tratamento do
seu ente e sobre cuidados paliativos, seguindo a ordem de um questionario semiestruturado. A
entrevista serd gravada de acordo com a sua disponibilidade de tempo, dessa forma a duracao
da mesma ndo serd pré-determinada. A entrevista sera posteriormente transcrita pela
pesquisadora, mantendo a confidencialidade das suas respostas em todas as etapas da
pesquisa.

O(a) senhor(a) ndo terd nenhum custo quanto a pesquisa, da mesma forma que néo
recebera qualquer tipo de ressarcimento financeiro. Sera garantida indenizacdo em caso de
eventuais danos decorrentes da pesquisa. Sua identificacdo sera mantida no mais rigoroso
sigilo, sendo omitidas quaisquer informacdes que permitam identifica-lo durante a publicacédo
deste trabalho. O(a) senhor(a) podera se recusar a fazer parte do estudo, desistir ou retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa independente do motivo, e além disso, tera o
direito de n&o responder a perguntas que lhe tragam constrangimento de qualquer natureza,
sem que isso acarrete nenhum dano a sua pessoa. O(a) senhor(a) tera o direito de receber
esclarecimentos sobre a pesquisa em qualquer fase, tendo sempre sua identidade em sigilo.

Este trabalho foi aprovado pelo Comité de Etica com Seres Humanos (CESH) da
Universidade Estadual de Mato Grosso do Sul, parecer N°3.201.421 de 15 de margo de 2019,
e pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal da Grande Dourados
(UFGD). Segundo a Resolucdo 466, de 12 de dezembro de 2012, o Comité de Etica em
Pesquisa € um grupo de pessoas com conhecimentos em varias areas e que sdo independentes,
possui carater consultivo, educativo e com poder de decisdo, criado para defender os
interesses de participantes de pesquisas, assim como o(a) senhor (a), e defender a sua
integridade e dignidade, contribuindo no desenvolvimento da pesquisa dentro dos padrbes
éticos.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade Estadual de Mato Grosso
do Sul, porém ndo sera possivel identifica-lo, podendo estes resultados serem posteriormente
publicados. Caso necessite de maiores esclarecimentos, podera entrar em contato com a
pesquisadora no endereco: Rua Reinaldo Bianchi, 1670, Santa Fé, Dourados-MS, pelo celular
(67) 99978-9361 e pelo e-mail: giseliane@hotmail.com; ou com o Comité de Etica com Seres
Humanos (CESH) da Universidade Estadual de Mato Grosso do Sul, situado na Cidade

Universitaria de Dourados - Rodovia Itahum, km 12, s/n — Jardim Aeroporto, Dourados — MS,

Assinatura do voluntério
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telefone (67) 3902 2699, atendimento das 8 as 14h, e-mail: cesh@uems.br; ou com o Comité
de Etica em Pesquisa da UFGD, situado na Rua Melvin Jones, 940, Jardim América,
Dourados-MS, telefone (67)3410-2853, e-mail: cep@ufgd.edu.br.

Eu, )
residente no endereco na

cidade de e telefone

declaro que li e entendi esse Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) que
serd emitido em duas vias (uma para o pesquisador e outra para o participante) e que
sou livre para interromper a minha participacdo a qualquer momento da pesquisa,

concordando neste momento em ser um dos voluntarios a participar do estudo.

Dourados-MS, de de

Assinatura do voluntério
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APENDICE E - QUESTIONARIO DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

ENTREVISTA N° DATA: _ [ [

1) Idade: anos

2) Estado Civil: () solteiro (a)
() casado (a)
() divorciado (a)
() viavo (a)

() amasiado (a)

3) Género: () Feminino () Masculino

4) Grau de escolaridade: () néo alfabetizado
() ensino fundamental incompleto
() ensino fundamental completo
() ensino médio incompleto
() ensino médio completo
() ensino superior incompleto  Em qual area:

() ensino superior completo Em qual area:

5) Laco familiar/grau de parentesco com o paciente:

6) Possui alguma religido ou crenga: () nao
()sim  Qual:

97
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APENDICE F - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
MEMBROS DA COMISSAO DE CUIDADOS PALIATIVOS

Gostariamos de convida-lo(a) a participar, como voluntario (a) do estudo “MANUAL
EDUCATIVO SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS NA UNIDADE DE TERAPIA
INTENSIVA: A FAMILIA COMO PROTAGONISTA DO PROCESSO” gue tem como
objetivo analisar a constru¢do de um manual educativo sobre Cuidados Paliativos na Unidade
de Terapia Intensiva para familiares de pacientes em cuidados paliativos internados em
unidades criticas.

Este estudo sera conduzido pela pesquisadora Giseliane Mendonga Pazotti, mestranda
do Programa de Pdés-Graduacdo, Mestrado Profissional, Ensino em Salde (PPGES) da
Universidade Estadual de Mato Grosso do Sul (UEMS), sob orientacdo do pesquisador Prof®,
Dr. Marcos Antonio Nunes Araujo. A presente pesquisa sera de fundamental importancia
devido ao numero crescente de pessoas em cuidados paliativos no cenario da terapia intensiva
e a necessidade de inclusdo da familia na compreensdo de todo o processo.

Sua participacdo no estudo é voluntaria, mas antes de tomar sua decisao, sinta-se no
direito de esclarecer qualquer duvida quanto a pesquisa. Sua participacdo podera trazer riscos
psicolégicos minimos como estresse emocional causado pela abordagem de um tema que te
leve a lembrangas pessoais e talvez profissionais que causem tristeza e sofrimento. Com o
intuito de minimiza-lo, a Roda de Conversa sera realizada em um local reservado e com
pessoas pertencentes ao seu convivio laboral. Contudo, o(a) senhor(a) podera se sentir
constrangido por precisar expor suas opinides e conhecimentos diante de pessoas conhecidas
do seu trabalho, no entanto, se julgar necessario, podera fazer uso do seu direito de desistir da
pesquisa e caso haja algum dano decorrente da pesquisa, receberd a atencdo e os cuidados
necessarios, sendo acompanhado pela pesquisadora. O cansagco também poder estar presente,
mas visando minimiza-lo, a data do encontro sera definido pelo(a) senhor(a) juntamente com
0s outros membros da comissdo, contemplando dessa forma o melhor momento para que
todos possam participar da pesquisa sem que haja prejuizos pessoais.

Os beneficios que receberd com a pesquisa corresponderdo na oportunidade de
conhecer os saberes advindos das familias e partilhar dos seus e dos conhecimentos dos outros
membros sobre a familia nos cuidados paliativos. Alem disso, podera se beneficiar com a
oportunidade de contribuir na construgdo de um material educativo sobre Cuidados Paliativos

em unidades criticas e posteriormente usufrui-lo durante as suas futuras abordagens sobre

Assinatura do voluntério
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cuidados paliativos com os familiares de pacientes criticos.Sua participacdo acontecera em
duas etapas da pesquisa. A primeira serd na etapa 2, na qual se realizard& uma Roda de
Conversa com a apresentacdo dos dados coletados com os familiares dos pacientes em
cuidados paliativos, com tempo de duracdo estimado em 1 hora e 30 minutos. Suas
contribuicbes nessa etapa serdo gravadas em 4udio e posteriormente transcritas pela
pesquisadora, mantendo a confidencialidade das respostas em todas as etapas da pesquisa. A
segunda acontecera posteriormente a esse encontro e juntamente com a entrega a comissao de
um exemplar do manual educativo serd entregue ao(a) senhor(a) um questionario estruturado
para que avalie a Roda de Conversa e o manual educativo, no qual ndo precisara se
identificar, deixando-o livre para realizar as contribuicOes e as criticas que achar pertinente. O
tempo estimado de duracdo dessa fase serd de 30 minutos.

O(a) senhor(a) ndo terd nenhum custo quanto a pesquisa, da mesma forma que nao
recebera qualquer tipo de ressarcimento financeiro, sendo garantido indenizagdo em caso de
eventuais danos decorrentes da pesquisa. Sua identificagdo serd mantida no mais rigoroso
sigilo, sendo omitidas quaisquer informacdes que permitam identifica-lo durante a publicacédo
deste trabalho. O(a) senhor(a) podera se recusar a fazer parte do estudo, desistir ou retirar seu
consentimento em qualquer fase da pesquisa, independente do motivo, e além disso, terd o
direito de n&o responder a perguntas que lhe tragam constrangimento de qualquer natureza,
sem acarretar nenhum dano a sua pessoa. O(a) senhor(a) terd o direito de receber
esclarecimentos sobre a pesquisa em qualquer fase, tendo sempre sua identidade em sigilo.

Este trabalho foi aprovado pelo Comité de Etica com Seres Humanos (CESH) da
Universidade Estadual de Mato Grosso do Sul (UEMS), parecer N°3.201.421 de 15 de margo
de 2019, e pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal da Grande
Dourados (UFGD). Segundo a Resolucéo 466, de 12 de dezembro de 2012, os Comités de
Etica “sdo colegiados interdisciplinares e independentes, de relevancia publica, de carater
consultivo, deliberativo e educativo, criados para defender os interesses dos participantes da
pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa
dentro dos padrdes éticos”.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na UEMS, podendo ser posteriormente
publicados. Caso necessite de maiores esclarecimentos, podera entrar em contato com a
pesquisadora no endereco: Rua Reinaldo Bianchi, 1670, Santa Fé, Dourados-MS, pelo celular

(67) 99978-9361 e pelo e-mail: giseliane@hotmail.com; ou com o Comité de Etica com Seres
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Humanos (CESH) da Universidade Estadual de Mato Grosso do Sul, situado na Cidade
Universitaria de Dourados - Rodovia Itahum, km 12, s/n — Jardim Aeroporto, Dourados— MS,
telefone (67) 3902-2699, atendimento das 8 as 14h, e-mail: cesh@uems.br; ou com o Comité
de Etica em Pesquisa da UFGD, situado na Rua Melvin Jones, 940, Jardim América,
Dourados-MS, telefone (67)3410-2853, e-mail: cep@ufgd.edu.br.

Eu, ,

residente no endereco na

cidade de e telefone

declaro que li e entendi esse Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) que
serd emitido em duas vias (uma para o pesquisador e outra para o participante) e que
sou livre para interromper a minha participacdo a qualgquer momento da pesquisa,

concordando neste momento em ser um dos voluntarios a participar do estudo.

Dourados-MS, de de

Assinatura do voluntério

Giseliane Mendonga Pazotti Prof. Dr. Marcos Antonio N. Araujo
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APENDICE G - QUESTIONARIO DE AVALIACAO

Este questionario corresponde a terceira etapa da pesquisa de mestrado sobre Cuidados
Paliativos na Unidade de Terapia Intensiva: a familia como protagonista do processo. Esta
etapa tem fundamental relevancia para a pesquisa, visto que neste momento vocé poderd
realizar suas criticas e contribui¢cbes quanto a tudo que foi exposto na Roda de Conversa
realizada na sala de reunifes da Biblioteca do HU-UFGD, no dia 25 de julho de 2019, e do
material educativo encaminhado em seu endereco eletr