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N&o Tenho Medo da Morte

N&o tenho medo da morte
Mas sim medo de morrer
Qual seria a diferenga
Vocé ha de perguntar
E que a morte ja € depois
Que eu deixar de respirar
Morrer ainda € aqui
Na vida, no Sol, no ar
Ainda pode haver dor
Ou vontade de mijar

A morte ja € depois
Ja ndo havera ninguém
Como eu aqui agora
Pensando sobre o além
Ja néo havera o além
O além ja ser& entédo
N&o terei pé nem cabeca
Nem figado, nem pulméao
Como poderei ter medo
Se ndo terei coragao?

N&o tenho medo da morte
Mas medo de morrer, sim
A morte é depois de mim
Mas quem vai morrer sou eu
O derradeiro ato meu
E eu terei de estar presente
Assim como um presidente
Dando posse ao sucessor
Terei de morrer vivendo
Sabendo que ja me vou

Ai nesse instante sim
Sentirei quem sabe um choque
Um piripaque, um baque
Um calafrio ou um toque
Coisas naturais da vida
Como comer, caminhar
Morrer de morte matada
Morrer de morte morrida
Quem sabe eu sinta saudade
Como em qualquer despedida

Gilberto Gil



RESUMO

SILVA, Elizabeth Pimentel da. Percepcao do enfermeiro sobre o paciente em
cuidados paliativos na terminalidade da vida em um contexto bioético.
Dissertacido (Mestrado em Bioética, Etica Aplicada e Saude Coletiva) — PPGBIOS,
Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2021.

O objeto desta pesquisa foi a percepcdo do enfermeiro frente a assisténcia do
paciente em cuidados paliativos na terminalidade da vida; baseada na bioética por
principios de Beauchamp e Childress. Os objetivos foram: caracterizar o perfil dos
enfermeiros que atuam com pacientes em cuidados paliativos em unidades abertas
em um hospital geral; descrever o entendimento do enfermeiro sobre cuidados
paliativos com base na teoria dos principios; discutir a aplicabilidade dos cuidados
paliativos ao seu local de trabalho; e propor medidas que possam otimizar a
assisténcia para um cuidado digno na finitude da vida. Pesquisa qualitativa,
descritiva e exploratoria, realizada com 14 enfermeiras lotadas em unidades abertas
de internagdo de um hospital universitario do municipio do Rio de Janeiro. A técnica
utilizada para a coleta de dados foi a entrevista semiestruturada. Para tratamento
dos dados, adotou-se a analise de conteudo de Laurence Bardin. Ao final da
sistematizagcdo, emergiram duas grandes categorias: “Concepg¢ao das enfermeiras
sobre cuidados paliativos no processo de terminalidade sob a Otica da teoria de
Beauchamp e Childress” e “Cotidiano das enfermeiras frente ao desafio dos
cuidados paliativos na terminalidade em enfermarias de um hospital universitario”. A
primeira categoria gerou quatro subcategorias, cada uma referente a um principio da
teoria: beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia e justica. O primeiro a ser
discutido foi a beneficéncia, por ter se sobressaido nas entrevistas, muito pela
questdo da proépria epistemologia do cuidado de enfermagem, construida sobre as
bases histérica, espiritual, filoséfica, tedrica e préatica social da profissdo; a nao
maleficéncia emergiu no sentido de néo representacdo de danos ao enfermo; o
respeito a autonomia foi um principio bastante mencionado, significando o respeito a
capacidade do paciente de tomar decisbes autbnomas; a justica, embora pouco
citada, mostrou que néo proporcionar cuidados paliativos a um paciente com doenca
ameacadora da vida infringe a justica material, pois esse € um direito dele, assim
como lhe propor a mesma terapia que a pacientes com possibilidade de cura ignora
o principio da justica formal. Discutiu-se também a rotina das enfermeiras, com a
apresentacao das facilidades e limitacbes da assisténcia, bem como propostas para
uma melhor assisténcia. Os principais empecilhos apresentados foram falta de
educacao continuada, trabalho em equipe, normas e rotinas proprias, e dificuldade
em lidar com a morte, além da epidemia por COVID-19. Sugeriram-se propostas de
capacitacdo e suporte emocional para a equipe e criacdo de um setor especifico
para melhor assisténcia em cuidados paliativos, servindo como referéncia para os
profissionais. No discurso das enfermeiras, percebeu-se a presenca dos quatro
principios, embora de forma implicita. Concluiu-se que as facilidades e limitagdes
ocorrem a medida que esses principios sdo ou ndo respeitados.

Palavras-chave: Enfermagem. Cuidados paliativos. Cuidados paliativos na
terminalidade da vida. Enfermagem de cuidados paliativos na terminalidade da vida.
Bioética.



ABSTRACT

SILVA, Elizabeth Pimentel da. The nurse’s perception of the patient in palliative
care at the end of life in a bioethical context. Dissertacdo (Mestrado em Bioética,
Etica Aplicada e Saude Coletiva) — PPGBIOS, Universidade Federal do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2021.

The object of this research was the nurse’s perception regarding the patient’s
assistance in palliative care at the end of life, based on Beauchamp and Childress’s
principlism theories. Its goals were: to characterize the profile of nurses who work
with patients in palliative care in open units in a general hospital; describe the nurse’s
understanding of palliative care based on the theory of principles; discuss the
applicability of palliative care to their workplace; and propose measures that can
optimize assistance for dignified care at the end of life. Qualitative, descriptive, and
exploratory research carried out with 14 nurses assigned to open in-patient units at a
university hospital in the city of Rio de Janeiro. The technique used for data collection
was the semi-structured interview. For data inquiry, Laurence Bardin’s content
analysis was followed. At the end of the systematization, two major categories were
reached: “Nurses’ conception of palliative care in the terminality process from the
perspective of Beauchamp and Childress theory” and “Nurses’ daily life, facing the
challenge of palliative care in terminality in the wards of a university hospital”. The
first category achieved four subcategories, each referring to one principle of the
theory: beneficence, non-maleficence, autonomy and justice. The first to be
discussed was beneficence, as it stood out in the interviews, largely because of the
nursing care epistemology itself, built on the historical, spiritual, philosophical,
theoretical and social practices of the profession; non-maleficence emerged in the
sense of not representing harm to the patient; respect for autonomy was a principle
often mentioned, meaning the respect for the patient’s ability to make autonomous
decisions; justice, although not often mentioned, showed that not providing palliative
care to a patient with a life-threatening disease infringes material justice, as this is
their right, in the same way that proposing the same treatment to them as to patients
that can be cured ignores the principle of formal justice. The nurses’ routine was also
discussed with the presentation of the ease and the hardships in care, as well as
proposals for better care. The main obstacles presented were the lack of continued
education, teamwork, specific rules and routines, and difficulty in dealing with death,
in addition to the COVID-19 epidemic. Team training and emotional support for the
team and creation of a specific sector for better assistance in palliative care were
suggested, serving as a reference for professionals. In the nurses’ discourse, the
presence of the four principles was perceived, albeit implicitly. It was concluded that
the ease and the hardships occur as they are or are not respected.

Keywords: Nursing. Palliative care. Hospice care. Hospice and palliative care
nursing. Bioethics.
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APRESENTACAO

Trata-se este estudo de Dissertacdo de Mestrado do Programa de POs-
Graduacdo em Bioética, Etica Aplicada e Saude Coletiva (PPGBIOS), pela
Universidade Federal do Rio de Janeiro (URFJ) em regime de associacdo com a
Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ), Fundagdo Oswaldo Cruz
(Fiocruz) e Universidade Federal Fluminense (UFF), com enfoque na a percepc¢éo do
enfermeiro frente a assisténcia do paciente em cuidados paliativos na terminalidade
da vida, baseado na teoria da bioética por principios de Beauchamp e Childress.

Contudo, cabe informar de antemao que n&o sou uma enfermeira paliativista;
sendo assim, este ndo € um compéndio sobre o tema, mas uma reflexdo sobre o
processo de morte de quem perdeu o status da cura, que sofre uma morte
antecipada, uma morte social, ainda que esteja internado em um hospital. Tenho 26
anos dentro da Enfermagem e pude estar em contato com muitos pacientes que
passaram pelo meu caminho — de gestantes que perderam seus bebés e seus
sonhos em uma maternidade, passando pela infancia alvorocada e saudavel na
puericultura e vacinacao, até idosos que partiram como passarinhos, apés mais de
uma centena de anos de vida feliz entre nés. Presenciei muitas pessoas morrendo,
em uma época em que ainda ndo havia a filosofia dos cuidados paliativos difundida
entre nos, e sempre tive um desconforto sobre o processo do morrer, ndo como uma
negacao, mas como uma sensacao de que fiquei devendo algo para quem partiu.

Ha aproximadamente doze anos fui trabalhar na maternidade e em setores de
radiodiagnéstico, afastando-me um pouco da morte; porém, cruzava com ela em
diferentes ocasifes e, em duas circunstancias em especial, aguela sensacéo antiga
veio de forma intensa. Primeiro, na partida da minha mae, uma mulher a frente do
seu tempo, inteligente, protagonista a vida inteira, que partiu em um Centro de
Tratamento Intensivo (CTI); ndés nunca tinhamos conversado sobre situacdes de
morte e a partida aconteceu de forma muito ruim. Ela, que tanta personalidade
imprimiu na sua caminhada, foi embora como coadjuvante, deixando uma montanha
de possibilidades do que poderia ter sido.

Depois foi meu sogro, um artista talentosissimo, apaixonado pela vida e pelas
pessoas, poeta, musico e escritor. Partiu de forma rapida, em um leito de unidade
intensiva, um local frio, solitario. Queria ter ficado em casa, mas a familia, achando

que teria que fazer todo o possivel, inclusive eu, achou prudente a internacéo.



Deixou novamente aquela velha sensacdo de que poderia ter sido muito,
muito melhor.

Quando, ha quatro anos, fui trabalhar na supervisdo de um hospital
universitario (HU), assustei-me com o numero de pacientes em processo de morte
nas enfermarias e como essa partida podia ser dolorida. Vi pacientes cercados por
biombos, sozinhos; outros pacientes, amedrontados, acompanhantes curiosos e
assustados; enfermeiros se desdobrando para dar uma atencdo satisfatéria para
uma morte digna, que nem sempre era possivel.

Como ja participava da Comissdo de Etica de Enfermagem e almejava
aprofundar meus estudos nesse sentido, ndo tive duvidas quando me inscrevi no
mestrado da area — pesquisar sobre cuidados paliativos, na tentativa de descobrir se
0s outros enfermeiros eram testemunhas daquele sofrimento assim como eu e o que
poderiamos fazer, na prética.

Entdo, devo admitir que inicialmente este trabalho é um acerto de contas:
primeiro com minha mae e meu sogro, pois poderia ter sido infinitamente melhor, e
depois com o0s pacientes, que preciso visitar a cada plantdo, sabendo que
provavelmente no proximo nao estardo mais ali. Hoje eu sei que pode e deve ser
feito muito mais, muito antes.

Nessa trajetéria, confesso que fui contaminada pelos Cuidados Paliativos.
Parece maravilhoso ressignificar a vida na proximidade da morte, talvez 0 momento
em gue estejamos mais vivos do que nunca, e tenho me dedicado ao tema com
paixdo; a finitude vem me ensinado a dar mais sentido ao caminho, a trajetéria em
si. Acho que, como uma borboleta, possa estar me tornando uma enfermeira

paliativista...
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1 INTRODUCAO

Algumas consideracdes devem ser tecidas sobre as implicagdes do tema para
sua contextualizacdo e problematizacdo. Inicialmente, vale ressaltar que as
transformacdes no padrdo demografico do Brasil constituem uma das mais
importantes modificacdes estruturais observadas em nossa sociedade. Dados do
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) apontam que o segmento da
populacdo que mais crescerd nas proximas décadas sera o de idosos (individuos
com idade igual ou superior a 60 anos de idade). Segundo o instituto, em 2010,
havia no Brasil cerca de 19,6 milhdes de idosos, porém a expectativa para 2060 é de
que o numero atinja 73,5 milh6es de pessoas (INSTITUTO BRASILEIRO DE
GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2015).

Este progressivo envelhecimento da populacdo tem levado a um aumento da
prevaléncia do cancer, bem como de outras doencas cronicas. Paralelamente, o
avanco tecnolégico alcancado, principalmente a partir da segunda metade do século
XX, aliado ao desenvolvimento de terapéuticas, transformou muitas doencas mortais
em crbnicas, aumentando a longevidade dos portadores dessas doencas.

Este quadro demonstra a tendéncia do perfil de saude da populacéo, pois, na
maioria dos casos, quando h& necessidade de internacéo, esta ocorre devido a
doencas cronicas ou quando em situagdes agudas, com um aumento no potencial
de complicacbes em virtude de comorbidades e debilidades inerentes a condi¢cao
geriatrica, tornando a institucionalizacdo mais prolongada e os riscos de 6bito
aumentados.

Considerando as analises historicas sobre o processo da morte no Ocidente,
observa-se que, paulatinamente, este fendmeno transferiu-se do ambiente familiar,
publico, para uma esfera privada, hospitalar. Tal mudanca é fruto de transformacodes
nas esferas espiritual-religiosa, juridica-legal, filosofica, bem como de avan¢os nos
campos da biologia, psicologia e sociologia. Essa conjuntura passou a eleger o
hospital como local correto para a morte, limpo, asséptico e longe do universo que
cerca a pessoa e sua familia, sem se cogitarem outras possibilidades de um morrer
mais digno.

Cabe destacar também que, em virtude dos novos arranjos familiares, nao é

possivel contar com membros desse grupo que possam disponibilizar tempo,
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dedicacdo e conhecimento para estar ao lado do individuo na terminalidade no
domicilio (mudanca na dinamica relacionada com forca de trabalho).

Aliado a isso, a atencdo em casa para esse perfil de assisténcia requer
recursos financeiros, ndo s6 para compra de insumos e assisténcia técnica, mas
para a organizacao de um espaco fisico adequado ao bem-estar do paciente, o que
acarretaria custos. Ha ainda que se considerar a mobilidade e o acesso em
domicilios menores ou localizados em éareas de dificil transito, muitas vezes tornando
invidvel a manutencédo do sujeito adoecido em seu lar.

A dificuldade das familias em conversar com seus membros sobre as atitudes
a serem tomadas em caso de finitude e morte também se reflete neste momento.
Sem saber previamente quais seriam o0s desejos do individuo em situacbes
ameacgadoras da vida, cabe aos familiares oferecer “tudo” que seria possivel, na
tentativa de ajudar/salvar o ente querido. E qual seria o0 melhor local possivel para
iss0, na Otica desses familiares, que ndo o hospital?

Diante disso, os pacientes que estdo “fora de possibilidades terapéuticas”
acumulam-se nos hospitais, recebendo muitas vezes assisténcia inadequada, focada
em tratamentos que visam a cura, sendo submetidos a métodos invasivos, a
obstinacao terapéutica e ao uso de recursos de alta tecnologia.

Na contramao desses pacientes sujeitos a obstinacao terapéutica, encontram-
se dois perfis de individuos adoecidos que nao se encaixam no perfil descrito acima—
agueles que se encontram na outra margem do caminho. Os primeiros sdo 0s que
foram hospitalizados e ndo chegaram a ser admitidos em uma Unidade de Terapia
Intensiva (UTI) e o segundo grupo é formado por agueles que sequer conseguiram
acessar o Sistema Unico de Satde (SUS), uma espécie de “mistanasia”, na qual se
insere uma parcela da populacao cujo cuidado foi negado.

No primeiro caso (ha terminalidade, fora da UTI), sdo individuos que foram
absorvidos pelo sistema, porém ja em um estagio de finitude e, sendo assim,
rotulados como “terminais”, “fora de possibilidade de cura”. Para estes, é designado

um leito em uma enfermaria comum, pertencente a uma especialidade médica, em

! Mistanasia é aqui utilizado como referéncia a uma realidade de morte infeliz vivenciada no Brasil
pelos que recorrem ao SUS. O Estado justifica sua ineficiéncia na reserva do possivel (LAVOR,
2018).
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um hospital geral, universitario (HU), com enfoque curativo — eles estdo deslocados
da realidade.

Tal individuo, ao mesmo tempo que se torna indesejavel institucionalmente
por consumir recursos e ocupar um leito que poderia estar sendo utilizado por
pacientes “viaveis™, estd condenado & invisibilidade por terem se esgotado as
perspectivas de tratamento (desse modo, representaria o fracasso na luta entre a
“cural/vida” versus “doenca/morte”).

Este paciente fica sujeito a normas institucionais rigidas, sem profissionais
treinados para a prestacdo de uma assisténcia adequada para o momento vivido por
ele; neste caso, esta deveria estar voltada para os cuidados a pessoa e hao ao
tratamento nem a cura da doenca.

Em segundo lugar, existe uma parcela dos individuos doentes que n&do obtém
tratamento algum ou o tem de forma precaria, simplesmente por hdo conseguirem
acessar o0 sistema de saude como usuarios. Este grupo fica sujeito a um
subdiagndstico ou mesmo a auséncia deste, ndo “usufruindo” do direito de uma
assisténcia digna, paliativa ou ndo. Neste cenario, o paciente internado, quer em
unidades fechadas ou abertas, ja estaria gozando de certo privilégio, se levada em
consideracéo a dificuldade de entrada no SUS para grande parte da populacdo no
Brasil.

Retornando ao contexto hospitalar, no caso de se haver absorvido a demanda
de uma populacéo fragilizada, com patologia sem perspectivas curativas e com uma
tendéncia a sofrimento desproporcional pelo uso de tecnologias desnecessarias,
descortina-se uma possibilidade de assisténcia digna, holistica e integralizada que
se materializa através dos cuidados paliativos®.

Nesta filosofia ndo ha estranhamento diante do fim e compete ao que cuida
acompanhar e ajudar o paciente a lidar com a sua doenca e a sua finitude. No
entanto, a realidade nos servicos de saude demonstra que ha uma grande

dificuldade dos profissionais de saude em compreender uma realidade que ndo se

Z Jarg&o hospitalar, utilizado para designar pacientes com propostas terapéuticas.

® Para a Organizacdo Mundial da Satde (OMS), cuidados paliativos referem-se a um conceitodefinido
como uma modalidade de “assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a
melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doenca que ameace a
vida, por meio da prevencéo e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce, avaliacdo impecavel e
tratamento da dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais” (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2002).
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pode mudar — o fato de que o processo de morte faz parte da vida, inevitavelmente,
e que este momento possibilitaria uma infinidade de cuidados, que talvez estejam
sendo negligenciados.

Como supervisora de enfermagem, tendo por uma das funcdes conhecer a
situacdo dos individuos hospitalizados, a pesquisadora deste estudo pdde observar
que “pacientes em condicdes paliativas” estavam internados em diversas unidades
do hospital e em cada uma delas um tratamento lhes era dispensado, nao havendo
uniformidade de conduta.

Alguns setores, por iniciativa isolada de profissionais paliativistas
(principalmente enfermeiros e médicos), sensibilizados com as possibilidades de
cuidado para alguns doentes, ou estes Ultimos, acompanhados pela equipe de
Cuidados Paliativos (ainda com pouca abrangéncia), conseguiam desenvolver uma
assisténcia diferenciada, ja focada nessa linha de assisténcia; entretanto,
encontravam barreiras institucionais ou de certos profissionais. Outros setores, ainda
que preocupados com esse perfil de clientela, por razdes de déficit de recursos
humanos e materiais, ndo davam conta de direcionar a assisténcia ao longo dos
plantbes; e havia locais onde esse paciente era praticamente invisibilizado, seja por
nao haver a mudanca de paradigma necessaria: doenca-cura, cuidado-individuo,
seja pela falta de oportunidade de um olhar mais singular para esse cliente devido
ao excesso de usuarios para atender ou a auséncia de estrutura necessaria.

Nos relatérios e nas passagens de plantdo, moderada atencéo era dada a sua
condicdo ou de seu familiar. Fato € que, mesmo em condicbes de morte iminente,
demonstrada pela condicéo clinica adversa, para muitos colegas de equipe estes
pacientes ndo eram vistos como “graves”, pois, teoricamente, teriam poucas horas
de vida e muito pouco, ou nada, poderia ser feito no sentido intervencionista para
reversdo do caso, restando apenas “aguardar’ o momento derradeiro; iSso em um
contexto no qual o processo de tratar e curar tem prioridade em relacdo ao processo
de cuidar.

Sendo assim, apesar de ser reconhecido como um paciente com risco de
Obito muito préximo, a equipe parece ndo conseguir prestar uma assisténcia holistica
e satisfatoria voltada para as necessidades desse individuo. O paciente torna-se

sujeito indesejado e invisivel e nota-se o desconforto silencioso da equipe.
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Sem a possibilidade de terapéutica, todo o investimento se afigura inatil, ja
que ele ndao é considerado um paciente “curavel’, com possibilidade de reagir ao
tratamento. A partir deste ponto, o paciente torna-se um leito, por vezes destituido
de nome, sexo, da sua condicao clinica e historia de vida, restando apenas aguardar
0 momento do seu 6bito. Ndo ha espaco e tempo para sua biografia; ao contrario da
assisténcia paliativa, em que ele seria enxergado na sua singularidade, abarcando
nao apenas a parte fisica, mas também a psicoldgica, familiar, espiritual e social.

E entdo, desse modo, o “indesejado” passa a ser invisivel, pois este individuo
incomoda e causa desconforto a equipe de saude no ambito hospitalar de algumas
formas.

Inicialmente, ele confronta a todos com a propria finitude, com a realidade que
se teima em negar e que, na maioria das vezes, indica que a morte é o Unico destino
onde iremos chegar. Dar conta deste processo é um aspecto perturbador para a
equipe, para os pacientes e seus familiares, e parece se intensificar quando a morte
acontece, nas enfermarias, ao nosso lado, na nossa frente.

Posteriormente, este paciente ocupa um leito hospitalar e ndo ha prazo para
gue este seja desocupado. Frente as demandas reprimidas de leito para tratamento,
a ocupacdo por longo periodo dos leitos constitui um problema aparentemente
insolivel no &mbito institucional.

Outro aspecto é a exigéncia de cuidados continuos, complexos e por um
longo tempo, pois, na sua maioria, esses pacientes sao totalmente dependentes e
por vezes dispdem de uma estrutura familiar ausente ou questionadora com relacao
a conduta e aos cuidados realizados.

Vale citar que o desconforto e a negacdo advindos da obrigatoriedade em
lidar com essa situacao remete a questdes filosoficas e fazem emergir sentimentos e
percepcgdes. Essas emocgdes tendem a ser repelidas e negadas por aqueles que nao
estejam preparados para esse enfrentamento.

Diante do exposto, como sustentar um cuidado sensivel e ético diante de
tantas dificuldades?

A Bioética é, possivelmente, o espaco de reflexdo capaz de langar luz nestas
inquietacdes, resgatando principios que facam a equipe de saude, em especial o

enfermeiro, repensar a sua pratica. Nesse diapasdo, surge como entroncamento
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qual seria, para este profissional, a representatividade dos cuidados perante a
finitude iminente, tentando identificar nessas falas o viés da bioética por principios.

Considerando que a Bioética é uma disciplina que preconiza a ética aplicada
a andlise dos fendbmenos e das condi¢des de vida de todos os seres e se constitui
como uma ferramenta a ser utilizada para orientar os cuidados e as decisdes* de
pessoas e instituicbes que prestam servicos, urge resgatar esse conhecimento para
refletir sobre a préatica da enfermagem: Como o enfermeiro enxerga esse paciente?

Em assim sendo, apresentou-se o seguinte objeto de estudo: a percepcao
do enfermeiro a respeito do paciente em cuidados paliativos na terminalidade da
vida no contexto bioético.

No direcionamento da pesquisa, colocaram-se como questdes norteadoras:

Os pacientes em cuidados paliativos na terminalidade de vida, em unidades
abertas de um HU, terciario, se encontram relativamente invisibilizados por estarem
inadequados ao ambiente com paradigma curativo.

O relativo despreparo institucional (académico e/ou profissional) para tratar a
guestao da finitude dificulta a maneira como o enfermeiro lida com a morte e sua
assisténcia ao paciente na terminalidade.

Existe uma caréncia de politica institucional efetiva no HU para pacientes em
cuidados paliativos, que seja ancorada na bioética, observada com foco na
assisténcia de enfermagem.

Foi tracado como objetivo principal da investigacdo analisar a percepcdo do
enfermeiro frente a assisténcia do paciente em cuidados paliativos na terminalidade
da vida, com base na teoria principialista de Beauchamp e Childress (2002).

Atrelados a esse intuito principal, pretendeu-se também: caracterizar o perfil
dos enfermeiros que atuam com pacientes em cuidados paliativos em unidades
abertas em um hospital geral; descrever o entendimento do enfermeiro sobre
cuidados paliativos com base na teoria dos principios de Beauchamp e Childress;
discutir a aplicabilidade dos cuidados paliativos ao seu local de trabalho; e propor
medidas que possam otimizar a assisténcia para um cuidado digno na finitude da

vida.

* Bioética é tratada aqui nesta perspectiva (PARIZI, 2016).
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A partir da delimitacdo de objeto e escopo, cabe esclarecer quais foram as
justificativas para o estudo em questdo. Preliminarmente, torna-se relevante fazer
um recorte do grupo populacional que estaria sujeito as questdes de terminalidade
abordadas neste estudo.

Observavam-se mudancas timidas no perfil demografico brasileiro até 1940,
guando aconteceu um consistente declinio nos niveis gerais de mortalidade. Em
duas décadas, a taxa bruta de mortalidade recuou de um patamar de 21 para 10
Obitos por mil habitantes. Embora nao estejam esclarecidas por completo as causas
qgue levaram a reducédo da mortalidade, vale mencionar, dentre elas, o impulso dado
ao sistema de salude publica, a previdéncia social, a infraestrutura urbana e a
regulamentacdo do trabalho nas principais regifes do pais a partir dos anos 1930.
Esses fatores institucionais, aliados aos avancos da industria farmoquimica,
concorreram para o controle e a reducdo de varias doencas (INSTITUTO
BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2017).

Desse modo, os idosos, cada vez mais, vao tendo um peso significativo na
estrutura populacional, como decorréncia das alteracdes da dinamica demografica. A
guestdo que se coloca é saber se a sociedade brasileira tem consciéncia das
implicacbes dessa nova pressédo populacional sobre a estrutura de servicos, alguns
dos quais terdo de ser ampliados, enquanto outros, criados, de forma a atender
adequadamente a essa nova clientela (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA
E ESTATISTICA, 2017).

Existe, entdo, a demanda de uma populacdo que emerge e solicita cuidados
diferenciados e que respeitem as suas peculiaridades. O presente estudo foi ao
encontro da tentativa de compreender estes novos sujeitos, a representatividade
desta finitude da vida e os cuidados que poderiam ser mais bem prestados diante
das doencas ameacadoras da vida.

Outra justificativa se ancorou na necessidade de adequacéo legal a esta nova
realidade. O termo legalidade € aqui empregado ndo somente no sentido das leis
que protegem essa populagéo vulneravel, mas em sentido mais amplo, com incluséo
de normativas, codigos deontoldgicos e resolucdes, que poderiam reivindicar uma
abordagem néo apenas juridica, mas também de moralidade.

O movimento social reivindicatério de idosos e aposentados, que foi mais

efetivo em 1988, durante o processo de redemocratizagdo do pais com a
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promulgacdo da Constituicdo Federal do Brasil (BRASIL, 1988), atingiu seu ponto
alto de conquista com a Politica Nacional do ldoso (Lei n°® 8.842) (BRASIL, 1994).

Entre o que propde a lei e a realidade vivenciada pelos idosos, no entanto, ainda ha

uma consideravel distancia.

Ainda neste contexto, porém com uma discussdo mais voltada para 0s

cuidados paliativos, € importante citar trés recentes acontecimentos que buscaram

legitimar tais condutas:

a)

b)

d)

Codigo de Etica Médica: Resolucdo do Conselho Federal de
Medicina (CFM) n° 2.217/2018, publicada no Diario Oficial da Uni&o
(DOU) de01 de novembro de 2018, secédo 1, p. 179. Aprova o0 novo
Cadigo de Etica Médica, que aborda as questbes da terminalidade e
cuidados paliativos (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2018);
Resolucdo CFM n° 1.995/2012, publicada no DOU de 31 de agosto
de 2012, sec¢éo 1, p. 269-70. Disp0e sobre as diretivas antecipadas
de vontade dos pacientes (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA,
2012);

Resolucdo CFM n° 2.156/2016, publicada no DOU de 17 de
novembro de 2016, secdo 1, p. 138-139. Estabelece os critérios de

admissao e alta em unidade de terapia intensiva:

CONSIDERANDO que, nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o
médico oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis, sem empreender
acOes diagndésticas ou terapéuticas inlteis ou obstinadas, levando sempre
em consideragdo a vontade expressa do paciente ou, na sua
impossibilidade, a de seu representante legal. (CONSELHO FEDERAL DE
MEDICINA, 2016, p. 138).

Cabdigo de Etica de Enfermagem: Resolucdo do Conselho Federal
de Enfermagem (Cofen) n® 564/2017, publicada no DOU de 6 de
dezembro de 2017, secéo 1:

Art. 42 Respeitar o direito do exercicio da autonomia da pessoa ou de seu
representante legal na tomada de deciséo, livre e esclarecida, sobre sua
salide, seguranca, tratamento, conforto, bem-estar, realizando acdes
necessarias, de acordo com os principios éticos e legais.

Paragrafo Unico. Respeitar as diretivas antecipadas da pessoa no que
concerne as decisdes sobre cuidados e tratamentos que deseja ou nao
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receber no momento em que estiver incapacitado de expressar, livre e
autonomamente, suas vontades.

Art. 43 Respeitar o pudor, a privacidade e a intimidade da pessoa, em todo
seu ciclo vital e nas situagdes de morte e poés-morte. (CONSELHO
FEDERAL DE ENFERMAGEM, 2017a, p. 157).

Resolucdo n° 41, de 31 de outubro de 2018 — Dispbe sobre as
diretrizes para a organizacdo dos cuidados paliativos, a luz dos
cuidados continuados integrados, no ambito do SUS (BRASIL,
2018) (ANEXO B).

A pesquisa pretendeu também atender & Agenda Nacional de Prioridades de
Pesquisa em Saude (ANPPS) (BRASIL, 2011a), que estabeleceu prioridades de

pesquisa em saude em consonancia com os principios do SUS. Esta agenda foi

composta por 20 subagendas prioritarias, dentre as quais se destacam:

a)

b)

a subagenda n° 5 “Doencas Nao Transmissiveis”, que trata de
diversos temas, entre eles as neoplasias que compdem a deteccéo
precoce e a atengao a pacientes “fora de possibilidade terapéutica”
(cuidados paliativos);

a subagenda n° 6, que trata da “Saude dos Idosos” com enfoques
sobre o impacto do envelhecimento populacional no sistema de
saude, a vulnerabilidade da populacdo idosa e a avaliacdo da
qualidade de vida dos idosos;

por fim, o subagenda n° 11, que apresenta temas ligados a
guestbes de “bioética e ética na pesquisa”, abordando o exercicio
da cidadania e direitos fundamentais, bem como dilemas éticos
relacionados a terminalidade da vida — cuidados paliativos e dilemas

morais na assisténcia a saulde.

Coadunando com as observagfes de Gaspar (2017), considera-se necessario

ampliar a modalidade assistencial dos cuidados paliativos no contexto das politicas

publicas de saude, promover a autonomia do paciente e respeitar o individuo no

processo de morte e morrer, especialmente no ambiente hospitalar.

Na presente proposta, houve interesse na exploragdo também dos principios
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bioéticos contidos na teoria dos principios desenvolvida por Tom Beauchamp e
James Childress (2002), no intuito de verificar se ao menos a corrente dita
hegemonica estaria presente no discurso dos profissionais entrevistados e quais as
aplicacdes que poderiam cursar, de acordo com o estado da arte e com o0s
argumentos que viessem a surgir.

Aprofundando mais a questdo das lacunas nos estudos precedentes sobre o
tema, vale uma elucidagdo mais apurada sobre os pontos que possuem pretensao
de discussdo ou inicio de debate, se considerado o principialismo uma teoria
adequada ao cenario hospitalar, embora com alguns questionamentos enquanto
aplicacdo em nosso pais.

Nesse sentido, é importante citar o estudo de Garrafa, Martorell e Nascimento
(2016), que publicaram o artigo Criticas ao principialismo em bioética: perspectivas
desde o norte e desde o sul.

Segundo os autores, a corrente de pensamento denominada principialismo
teve carater hegemonico no desenvolvimento da bioética desde a publicagéo do livro
Principles of biomedical ethics em 1979. Inspirados em referenciais de colonialidade,
Garrafa, Martorell e Nascimento buscaram sistematizar as criticas a esta hegemonia
em dois grupos: aquelas vindas de autores do hemisfério Norte e aquelas
provenientes de autores do hemisfério Sul. As criticas vindas do Norte analisaram
conceitualmente o principialismo, explorando seus aspectos filosoficos e sua
validade como teoria. Aquelas vindas do Sul, por sua vez, focalizaram a critica na
aplicacao dos principios a realidade concreta de desigualdade existente entre paises
centrais e periféricos, mostrando como esse discurso pretensamente universal
contribui para a manutencao das assimetrias verificadas entre paises ricos e pobres.
Cita-se esta abordagem em virtude de os estudos precedentes,
principalmente no Brasil, ndo aludirem ao cenario proposto para estudo e tdo pouco
ao estranhamento com a assisténcia prestada aos usuarios do SUS no contexto

politico e social.
Nado foi possivel verificar, a luz da literatura recente, no campo da

enfermagem X bioética, estudos que considerassem o individuo em cuidados
paliativos na terminalidade da vida internados em unidades abertas, ou seja, fora
das UTI. Tal constatacdo leva a reflexdo sobre a possivel importacdo de

necessidades prementes que ndo seriam a realidade brasileira, pois ha um funil



25

consideravel entre a populacdo com Doencas Crbénicas Nao Transmissiveis (DCNT),
gue consegue acessar o SUS, e a que poderia encontrar-se em situacdo de
vulnerabilidade em um leito de UTI. A obstinacdo terapéutica se tornaria, desse
modo, uma falacia, no sentido de os estudos ndo irem mais fundo nos pontos
cruciais do problema, em que talvez a tecnologia fosse uma maneira de as equipes
de saude se afastarem do “moribundo”. O tubo orotraqueal seria de mais facil
manejo do que o halito da morte iminente, a sedacdo uma fuga para a néo
comunicacao e o isolamento na UTI uma blindagem contra a presenca da familia; os
profissionais da saude caminhariam, assim, para uma abordagem mistandsica.

Entre os estudos observados, existe uma consideravel citacdo dos principios
de autonomia, beneficéncia e ndo maleficéncia, sendo que a justica, no ambito

hospitalar, quase nunca € citada. Considerando novamente essa parcela da
populacdo que ndo consegue acessar a assisténcia hospitalar, a questao da justica
na promocdo da equidade e acessibilidade parece ser mais relevante para a
realidade brasileira em um contexto biopolitico ou talvez tanatopolitico® — afinal,
guem deve viver e quem deve morrer?

Ainda nesse caminho, a discussdo académica das Diretivas Antecipadas de
Vontade (DAV) também encontra empecilhos para efetivacdo. Conhecer, esclarecer
e discutir os anseios do paciente implica tempo, envolvimento, empatia, alteridade,
conhecimento de si. Sera que as equipes de saude realmente estdo preparadas
para esse momento ou engatinha ainda no abandono do paternalismo e do respeito
a autonomia com relacéo a vida e liberdade do outro?

Cabe informar também o resultado de pesquisa da consultoria britanica The
Economist Intelligence Unit (2015), o indice de Qualidade de Morte 2015 (The 2015
Quality of Death Index). Trata-se de um ranking que classifica paises em relagdo aos
cuidados paliativos oferecidos a sua populacdo segundo critérios como ambiente de
salude e cuidados paliativos, recursos humanos, formacdo de profissionais,

qualidade de cuidado e engajamento da comunidade. Dos 80 paises avaliados, o

Brasil ficou na 422 posicdo. Para a organizacéo do ranking, foram utilizados dados
oficiais, pesquisas e entrevistas com profissionais da area.

Entre as conclusfes apresentadas pelo relatério que vao de encontro ao tema

® Utiliza-se aqui a perspectiva foucaultiana de que, assim como a biopolitica trata do calculo que o
poder faz sobre a vida, a tanatopolitica seria o calculo do poder sobre a morte.
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do estudo, destacam-se:

a) paises com melhor qualidade de morte compartilham caracteristicas
como uma politica nacional de cuidados paliativos, altos gastos
publicos em servicos de saude, treinamento extensivo para 0s
profissionais envolvidos, grande oferta de opioides e forte
consciéncia publica sobre cuidados paliativos;

b) politicas nacionais sdo vitais para 0 aumento de acesso a cuidados
paliativos;

c) 0 treinamento de meédicos e enfermeiros € essencial para

acompanhar a crescente demanda;

d) subsidios sdo necessarios para que o tratamento seja acessivel;

e) esforcos da comunidade s&o Iimportantes para aumentar
aconscientizacdo e estimular conversas sobre a morte e final de vida;

f) a area de cuidados paliativos precisa de investimento, mas

ofereceuma otimizacgéo de custos.

Desse modo, evidencia-se que tornar Vvisiveis concepgcbBes e praticas
hospitalares pode contribuir para que se entenda a atual conjuntura e se aja sobre
ela.

Acredita-se que os dados obtidos possam auxiliar na compreenséo de alguns
fatos inexplorados para que os profissionais de salude enxerguem o0s sujeitos
envolvidos neste cenario que é apresentado — a necessidade de ferramentas para
gue o profissional consiga lidar com essas situagdes-limite e o direito do paciente a
uma assisténcia digna, holistica, esclarecida, livre, no momento de sua partida desta
dimenséo.

Em virtude da relevancia do material abordado no estado da arte, foi
imperioso discutir a exploracdo desta justificativa especifica, a fim de permitir
analisar como a pesquisadora deste estudo péde chegar a algumas inferéncias a
partir dos estudos precedentes.

Para o estado da arte do assunto abordado, foi realizada uma revisdo

integrativa, no periodo de janeiro e fevereiro de 2019, nas bases de dados Literatura
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Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), MEDLINE via
PubMed, Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) e
SciVerse Scopus. Buscou-se analisar as producdes cientificas disponiveis sobre a
enfermagem nos cuidados paliativos na terminalidade dentro do contexto da
bioética.

A questdo norteadora foi elaborada com auxilio da estratégia PICo (P:
populacado/enfermagem; |I: interesse/cuidados paliativos na terminalidade; Co:
contexto/bioética) — Qual a producdo cientifica disponivel sobre a enfermagem em
cuidados paliativos na terminalidade no contexto da bioética?

Para proceder com a busca, utilizaram-se Descritores em Ciéncias da Saude
(DeCS) para as bases de dados em lingua portuguesa e espanhola e os Medical
Subject Headings (MeSH) correspondentes para a busca nas bases eletrénicas em
lingua inglesa. Utilizaram-se os operadores booleanos AND e OR para cruzar 0S
descritores. Ressalta-se que, para busca na base de dados CINAHL, foram
empregados os titulos CINAHL, a saber: “terminal care” or hospice and “palliative
nursing” or “palliative care” and ‘nursing” and “bioethics”, e na base SciVerse
SCOPUS, as palavras-chave (keywords): ‘palliative care” or ‘terminal care” and
‘nursing” and “bioethics”.

Na segunda etapa do método, foram estabelecidos os seguintes critérios de
inclusdo: idiomas portugués, inglés e espanhol, que abordassem o0s
descritores/palavras-chave citados, artigos originais ou de revisdo, necessidade do
envolvimento da enfermagem, estudos com adultos, inseridos no cenario hospitalar
e recorte temporal de 10 anos.

Como critérios para exclusdo foram eleitos estudos envolvendo criancgas,
cuidados em atengdo primaria ou domiciliar, estudos de caso, teses e monografias,
revisées em histdria, trabalhos envolvendo patologias isoladas tais como Sindrome
da Imunodeficiéncia Humana Adquirida e Insuficiéncia Renal Crbnica ou ainda
relacionados a tratamentos especificos, como apenas sedac¢ao ou hemodialise.

A etapa subsequente consistiu na triagem dos trabalhos cientificos,
inicialmente pela leitura criteriosa dos titulos, resumos e palavras-chave, verificando
sua adequacao a proposta do estudo. ApoOs esta primeira selecao, realizou-se a
leitura dos textos completos para, assim, serem identificados e organizados de

acordo com as informagfes extraidas. Esta etapa visou sumarizar e documentar, de
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modo simples e sucinto, as informacfes obtidas das producbes cientificas
encontradas nas fases antecedentes. De um total de 217 trabalhos, 198 foram
excluidos pelos critérios anteriores e dois por estarem repetidos, com total de 17
estudos escolhidos.

Desse modo, foi organizado o Quadro 1 (APENDICE A) para apresentacéo e
distribuicdo dos artigos segundo a base de dados, o ano de publicacao, periédico de
origem, titulo, autores, descri¢cdo do estudo e abordagem bioética.

Considerou-se importante a inclusdo desta ultima coluna para identificar como
foi realizada a contextualizacdo sob o enfoque bioético da pesquisa ou quais seriam
0S argumentos morais que ancoraram tais trabalhos.

Com base no panorama das publicacbes selecionadas e considerando o
objeto e o objetivo da revisdo integrativa, ao realizar a leitura dos artigos alguns
achados e seus resultados favoreceram uma discusséo da tematica em tela.

Entre os 17 estudos eleitos, a distribuicdo territorial se apresentou da seguinte
maneira: estudos com origem no Brasil (oito) representaram 47% do total; 23,5%
foram dos Estados Unidos da América (EUA); 11,8%, de Portugal; 5,9%, de Cuba;
5,9%, do Ird; e 5,9%, da Eslovaquia.

Necessario ponderar que dentre as pesquisas conduzidas no ambito
hospitalar, 35,3% se concentravam em UTI, 17,6% em Unidades de Cuidados
Paliativos ou pesquisas com especialistas, ou tinham perfil misto, incluindo setores
com perfil intensivista/especialista da area e generalistas ou estudantes (41,2% dos
estudos), carecendo de dados que permitissem o olhar sobre o paciente internado
em unidades abertas, sem o0 aparato tecnoldgico e investimento que poderiam
caracterizar obstinacdo terapéutica — todos os 47% (oito) dos estudos brasileiros
tinham essa caracteristica e 29,4% (cinco) dos estudos internacionais tratavam do
tema.

Observou-se também uma crescente producdo académica nos ultimos anos,
mostrando que o tema tem sido de grande interesse para a area de saude. Com
relacdo ao numero de estudos encontrados, identificaram-se dois estudos em 2010,
um em 2013, trés em 2014, cinco em 2015, trés em 2016 e trés em 2017. Tal
fendbmeno poderia encontrar explicagdo em alguns dados como o aumento da
expectativa de vida e populacional no grupo de idosos, ja que, de acordo com 0
IBGE (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2016), este
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grupo terd um peso cada vez mais significativo na estrutura populacional em
decorréncia das alteracbes da dinamica demogréafica. Outra resposta para o
fenbmeno poderia ser atribuida ao aumento da discussado sobre parametros para
qualidade de vida e de morte, além do aumento do nimero de casos de cancer e de
politicas voltadas para os cuidados paliativos.

Abordagens juridicas como medidas antecipadas de vontade e mudancas em
codigos deontolédgicos dos profissionais da area da saude também pareceram atrair
uma demanda de estudantes e profissionais para atualizacdo sobre os temas. E,
finalmente, a consolidacdo da bioética como disciplina transversal presente no
contexto social, académico e hospitalar, trazendo a tona reflexdes sobre a morte,
tecnologia e seus limites, poderia sinalizar um interesse emergente no assunto.

Nesse sentido, de acordo com lIrrazabal (2015), a bioética, enquanto
disciplina, é relativamente recente, datando da década de 1970, tendo incorporado
sucessivamente a problematica dos direitos-deveres de todos os humanos, dos
outros seres vivos, bem como ambientais ou ecoldgicos. Constitui-se, portanto,
como um campo em rapida expansdo e complexificacdo, que integra argumentos

vindos das ciéncias naturais, humanas e sociais e da prépria teologia, e se
delineia como o foro critico, tedrico e pratico onde se debatem algumas das
principaisquestdes futuras da sociedade.

Entretanto, apesar do aumento de estudos e do grande ndimero de artigos
encontrados inicialmente, ao fazer a analise mais detalhada dos textos constatou-se
gue quatro publicacBes (23%) ndo abordavam a tematica apenas sob a oOtica da
enfermagem, principalmente ao citar decisbes de fim de vida ou dificuldades na
comunicacdo. Com relacdo a este ponto, destacam-se os achados que apontam
que, embora o0s enfermeiros permanecam na cabeceira dos pacientes,
testemunhando seu sofrimento e executando atividades que repercutem em cuidado
e intimidade, estes profissionais, em muitos casos, nao participam das discussoes e
escolhas; deste modo, cumprem prescricdes de decisdes que ndo tomariam para si
ou seus familiares (QUILL; SUSSMAN; QUILL, 2015).

Sob esse ambito, o referido estudo sustenta que existe uma luta moral
especifica dos enfermeiros da UTI em casos de futilidade, que tem sido explicada
como consequéncia do papel “pratico” que representam. No cuidado beira-leito,

tornam-se testemunhas do sofrimento de seus pacientes cotidianamente. Além



30

disso, sdo responsaveis pelo cumprimento de ordens que nao iniciaram e que,
eventualmente, consideram prejudiciais. Muitas vezes, os enfermeiros de cuidados
intensivos nao tém participacdo direta nas discussdes sobre a terapéutica e nao
estdo presentes ao lado do leito para reunides familiares, quando os médicos
discutem os objetivos do atendimento, sendo excluidos da participacdo ativa no
processo de escuta e discussdo, espacos que poderiam transformar suas
percepcdes de escolhas eticamente incompreensiveis em insights, se ndo acordos
(QUILL; SUSSMAN; QUILL, 2015).

Foi identificada também uma tendéncia da enfermagem por estudos utilizando
o referencial teo6rico da bioética por principios para a analise de sua atuacéo frente
aos dilemas de fim de vida, como demonstrado no Quadro 1 (APENDICE A). Dos
principios propostos por Beauchamp e Childress (2002), a autonomia ganhou
destaque nos estudos, seguida dos principios da beneficéncia e ndo maleficéncia.

Crippa et al. (2015) e Felix et al. (2014) demonstram que muitas vezes nao é
possivel a delimitacdo clara da conceituacdo entre os Ultimos dois termos. A este
respeito, € relevante a pesquisa realizada no Ird, onde a beneficéncia, aliada ao
significado de justica, parece estar ligada a misericérdia para com os semelhantes, o
qgue talvez ajude a compreender o alto percentual de tendéncia positiva para a
eutanasia (NASEH; HEIDARI, 2017).

Importante informar a constatacdo de que, em 23,5% dos estudos, 0s
profissionais acreditavam que a religiosidade poderia auxiliar na aceitacdo da morte,
corroborando alguns achados de Barros-Oliveira e Neto (2004) que indicavam a
existéncia de estudos enfatizando que uma maior religiosidade ofereceria melhor
suporte no enfrentamento da finitude.

Na totalidade dos estudos que trabalharam com definicAo de termos,
observou-se que enfermeiros conceituavam bem distanasia, eutanasia e ortotanasia,
reconhecendo esta Ultima como o rito mais natural e benéfico para os pacientes e
tendo o cuidado paliativo como proposta de cuidado com dignidade (35,3%) ou
como filosofia de cuidados (17,6%). A ortotanasia foi citada em 17,6% dos trabalhos;
sendo que no estudo de Silva, R. et al. (2016) foi apresentada com aproximacéo
semantica de cuidados paliativos.

Apesar de nem sempre se identificarem com clareza os principios éticos e/ou

bioéticos que estdo norteando as praticas de enfermagem, notou-se nos discursos
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uma forte preocupacdo com a importancia da familia para beneficio de todos
(41,2%), com a dignidade do paciente (35,3%), o consentimento informado (23,5%),
sigilo e privacidade (5,9%) e contextualizagdo holistica (5,9%), bem como a clareza
sobre 0os momentos em que ha invasao dos limites aceitaveis para o que seria a
manutencao da vida (82,3%). Dois estudos, especificamente, apresentaram em seus
achados dois interessantes termos que valem ser mencionados — limitacdo de
esforcos terapéuticos (LET), que se refere a condutas que restringem medidas de
acordo com a condicdo do paciente, presente no estudo de Santana et al. (2017); e
terapia de sustentagdo da vida, do inglés life-sustaining therapy (LST), equivalente
as terapias mantenedoras da vida utilizadas em hospitais brasileiros quando néo ha
mais proposta terapéutica razoavel, conforme estudo de Quill, Sussman e Quill
(2015).

N&o foi percebida, na maioria dos trabalhos desta revisdo, a citacdo do
principio de justica ou, quando emergiu, nem sempre havia uma clara conceituacao
ou compreensao sobre o termo. Alguns estudos deram o seguinte significado a este
principio, respectivamente: Santana et al. (2017) — tratamento justo para qualquer
individuo; Andrade, C. etal. (2016) — tratamento igualitario, sem discriminacao,
reconhecimento de direitos, Vicensi (2016) — aceitacdo da pluralidade; Felix et al.

(2014) — equidade, reconhecimento do direito do outro.

Importante colocacéo foi apresentada por Nunes (2015), que entende que 0s
aspectos relacionados a distribuicdo de recursos humanos tém se apresentado de
forma mais aguda nesses ultimos anos, evidenciando as questfes da justica em
salude e dos cuidados de saude e ancorando a reflexdo e a discussdo quanto a
distribuicdo de recursos numa perspectiva de justica social e equidade. Cita que
varios estudos sustentam a teoria de que a desigualdade esta fortemente associada
a mortalidade, esperanca média de vida e variagcdo de outros indicadores, sendo que
todos reconhecem que os modos de organizacao dos sistemas e a distribuicdo dos
recursos afetam o acesso de modo significativo.

Ha que se considerar, ademais, que alguns documentos de perspectiva
bioética se concentram nessa problematica, com particular enfoque no acesso aos
cuidados de saude e nas dimensfes associadas (disponibilidade, proximidade,
custos, qualidade e aceitacdo). Destaca-se dentre estes aspectos a disponibilidade,

considerada como a oferta adequada de servi¢os, que possibilita a oportunidade de
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utilizar os cuidados de saude. Parece evidente que, para uma estratégia de reducao
das desigualdades ser exequivel, é necessario que a afetacdo dos recursos
humanos e financeiros seja efetuada de acordo com a necessidade das populacoes,
com racionalizacdo dos recursos.

Ao realizar a inser¢do dos dados no Quadro 1 (APENDICE A), foi possivel
perceber também o numero expressivo de publicacbes na Revista Bioética,
perfazendo um valor de cerca de 35,3% das publicacbes nacionais. Tal fato pode
indicar que esta temética ndo esta sendo tdo pesquisada no meio académico ou que
ainda h& alguma resisténcia de outros periddicos para publicacdo deste tema.

Parece que sdo uma realidade a dificuldade no confronto da morte (29,4%), a
falta de preparo na graduacdo (23,5%) e a auséncia de uma cultura que
ressignifigue a morte ndo como um mal a ser combatido (29,4%). Aliado a estes
fatores, a falta de espacos para discusséo, catarse e cuidado de quem cuida apos
formacdo (23,5%) causa sofrimento para a equipe de enfermagem, que precisa criar
suas préprias estratégias de enfrentamento (23,5%). Experiéncia exitosa foi relatada
no estudo de Gannon, Cullen, Knight (2014), em que a criacdo de encontros abertos
entre profissionais e pacientes possibilitou a abertura de espacos catarticos para o
resgate das “pessoas” nas organizacoes.

Além da fala, outra frente que é observada para obtencdo desses espagos
seria a capacitagdo e educagao continuada, citada em alguns cenarios de estudos
(MIMIC; SIMONIC; SKELA-SAVIC, 2013; POWAZKI et al., 2014).

No que concerne a metodologia, € notéria a predilecdo por estudos
qualitativos, visto que grande parte das pesquisas nacionais utilizaram a analise de
conteudo de Bardin (29,4%). Tal aplicacdo pode ser justificada pela necessidade de
desvendamento critico que a abordagem proporciona, dando lugar de fala as
pessoas que vivem estas questdes em seu cotidiano de trabalho (BARDIN, 2011).

Ao final da reviséo, concluiu-se que muitas sdo as publicacdes a respeito de
cuidados paliativos de uma maneira geral; porém, quando o tema € confrontado a
luz da bioética, revela-se uma lacuna de conhecimentos explicitada pela caréncia de
estudos densos que incorporem essa tematica. Nas buscas bibliogréaficas,
emergiram diversos estudos historicos, estudos de caso ou ainda reflexdes no
campo da filosofia e ciéncias sociais, bem como grande producdo sobre

diagnosticos e manejos clinicos.
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Apoés esta apresentacdo da realidade investigada, cabe demonstrar o
percurso metodoldgico que guiou este estudo.

Quanto ao tipo de estudo, tratou-se de uma pesquisa descritiva e
exploratoria, com abordagem qualitativa devido a natureza subjetiva do seu objeto.
O carater exploratério permite a compreensdo do problema de pesquisa e néo
apenas sua descricdo, coadunado com o modelo metodoldgico adotado nesta
pesquisa. Além disso, possibilita analisar os aspectos subjetivos dos participantes,
suas atitudes e opinides sobre determinado fendmeno (GIL, 2008; MINAYO, 2012).

O cenario do estudo foi o Hospital Universitario Clementino Fraga Filho
(HUCFF), instituicdo que faz parte do Complexo Hospitalar da Universidade Federal
do Rio de Janeiro (UFRJ). Sua missdo é desenvolver acées de ensino e pesquisa
em harmonia com a funcdo social da universidade, articuladas a assisténcia, a
saude de alta complexidade e integradas ao SUS, promovendo ao seu publico
atendimento de qualidade e de acordo com os principios éticos e humanisticos.
Atende majoritariamente adultos, em varias especialidades clinicas e cirurgicas,
possuindo assisténcia para pacientes internados ou externos, com capacidade atual
para 280 leitos de internacao (Hospital Universitario Clementino Fraga Filho, c2012).

Inaugurado em 1978, o hospital foi inicialmente projetado para atender
centenas de pacientes nas diversas unidades de internagdo e ambulatoriais. Porém,
como resultado de problemas estruturais, financeiros e de recursos humanos, 0s
leitos projetados nunca foram ocupados na totalidade.

E importante destacar que o HUCFF integra a rede de atencdo oncoldgica
como um Centro de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON), e,
por conseguinte, deve disponibilizar, no minimo, cuidados paliativos oncoldgicos,
conforme Portaria n° 140, de 27 de fevereiro de 2014, do Ministério da Saude
(BRASIL, 2014).

Os setores eleitos foram aqueles considerados como enfermarias ou
“unidades abertas”, tanto das areas clinicas como cirurgicas.

Quanto aos participantes do estudo, foram selecionadas 14 enfermeiras ou
supervisoras que estavam lotadas em unidades abertas de internagéo (setores de
Clinica Médica e de Clinica Cirdrgica). Estas trabalhavam em regime de plantdo
(escala de trabalho de 12 horas) diurno ou noturno, e as formas de contratacao

poderiam ser Regime Juridico Unico da Unido (RJU) ou contratadas por firmas
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terceirizadas, ndo havendo nenhum viés de escolha quanto a turno ou regime
trabalhista.

Os critérios de exclusdo elencados foram enfermeiros que trabalhassem em
unidades de cuidados intensivos ou “fechadas”, centro cirurgico, emergéncia, central
de material ou em servicos que costumam atender pacientes nédo internados, como
ambulatorios, de métodos diagndsticos, banco de sangue, hemodialise; e ainda
agueles que trabalhassem em enfermarias, mas n&o fossem plantonistas ou nao
atuassem na assisténcia direta ao paciente.

Com relacdo a técnica para coleta de dados, foi utilizada a entrevista
semiestruturada. A entrevista € um encontro entre duas pessoas, a fim de que uma
delas obtenha informacg0es a respeito de um determinado assunto, mediante uma
conversagao de natureza profissional (MARCONI; LAKATOS, 2018). No caso da
entrevista semiestruturada, esta tem como caracteristica um roteiro com perguntas
abertas, o que permite flexibilidade ao pesquisador, além de ser indicada para
estudar um fendbmeno com uma populacgao especifica.

O roteiro de entrevista foi composto por duas partes. A primeira abrangeu a
caracterizacdo dos sujeitos sem, contudo, os identificar, tendo o instrumento sido
numerado de 1 a 14, conforme foram acontecendo os encontros. A segunda parte
da coleta consistiu em entrevista gravada com a utilizacdo de aparelho digital, com o
objetivo de obter um registro fiel da enunciacdo, ap6s 0 assentimento das
participantes, tendo uma duracdo aproximada de 30 minutos (APENDICE B).
Posteriormente, as entrevistas foram transcritas.

Buscando verificar a adequabilidade do instrumento, foi realizada uma
entrevista piloto, antes do inicio da coleta de dados, entretanto ndo houve a
necessidade de fazer alteragdes no instrumento.

No que concerne ao processo de captacdo das participantes da pesquisa,
este aconteceu a partir de um contato prévio — como supervisora, ao fazer a
checagem de escala e andlise situacional dos pacientes no inicio do turno, a
pesquisadora deste estudo pdde identificar em quais setores estavam os doentes
gue atendiam ao perfil da terminalidade e que possuiam registro médico, em
prontuario, como submetidos a cuidados paliativos. Feito isso, fazia-se uma breve
explicacdo da pesquisa para a enfermeira, indagando sobre a possibilidade de, no

decorrer do seu trabalho, receber a entrevistadora para aplicagcdo do instrumento;
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tendo o aceite, era agendado um horério para a realizacdo da entrevista, de forma
que fosse mais conveniente a profissional entrevistada e em um ambiente que
garantisse a privacidade necessaria.

A etapa da entrevista ocorreu ap0s a apresentacdo da pesquisa e aceitacao
de participacdo com assinatura de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) (APENDICE C), de acordo com a Resolugdo n° 466/2012, do Conselho
Nacional de Saide (CNS) (CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2013).

Como fator limitador deste estudo, sublinham-se as readequacdes sofridas
pelo hospital devido & pandemia de Coronavirus Disease 2019 (COVID-19), que veio
a afligir os profissionais e a populacdo assistida. O processo de coleta de dados foi
prejudicado no momento de pico da doenca; em primeiro lugar, por ter se tornado
inviavel, do ponto de vista sanitério, realizar o encontro para a entrevista, e em
segundo, pelo fato de as profissionais, tanto entrevistadora quanto entrevistadas em
potencial, estarem sobrecarregados com tarefas assistenciais que as mudancas nas
rotinas acarretaram. Desse modo, a fase de entrevistas levou mais tempo que o
planejado.

Cabe considerar também o fato de que, para ser entrevistada, precisava a
enfermeira estar prestando assisténcia ao enfermo em cuidados paliativos na
terminalidade em sua unidade, fato que nem sempre ocorria. Todas essas
dificuldades fizeram com que o periodo de coleta acontecesse de agosto até
meados de novembro de 2020, produzindo um grande volume de material, com
dados repletos de informacdes ricas e detalhadas, ocupando consideravel tempo
para a realizacdo do processo de analise dos dados em oposi¢cdo ao pouco tempo
gue se obteve para a elaboracdo da discusséo dos resultados encontrados, dado o
prazo institucional para conclusao do estudo.

Importante citar que o critério utilizado para nao inclusdo de novos
participantes, com o fechamento em 14 entrevistas, foi a amostragem por saturagao.
Segundo Fontanella, Ricas e Turato (2008), essa € uma ferramenta conceitual
usada para estabelecer ou fechar o tamanho final de uma amostra em estudo,
interrompendo a captacdo de novos componentes, quando os dados obtidos passam
a apresentar, na avaliacdo do pesquisador, uma certa redundancia ou repeticdo, nao
sendo considerado relevante persistir na coleta de dados.

No que tange a andlise dos dados, o material obtido por meio das
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entrevistas foi submetido a andlise de conteudo proposta por Laurence Bardin, que
consiste em um conjunto de técnicas de comunica¢do com o intuito de alcancar, por
meio de procedimentos sistematicos e objetivos, a descricdo dos contetdos das
mensagens e indicadores que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as
condicBes de reproducdo/recepcdo destas mensagens (BARDIN, 2011).

Nessa perspectiva, a analise aconteceu em trés momentos, comecando com
a pré-analise, que envolveu a sistematizacdo das ideias que emergiram das
entrevistas, seguida da leitura flutuante, a qual possibilitou o delineamento das
primeiras impressdes diante dos objetivos propostos pela presente pesquisa.

Em seguida, a exploracdo e organizacdo do material permitiu a definicdo das
unidades de registro por meio dos conteudos identificados nos trechos transcritos.
Esse processo de codificagdo apontou os conteddos de mesma origem tematica, ou
seja, as unidades de significacéo.

Por dltimo, as unidades de significacdo foram agrupadas em conjuntos
maiores conforme as caracteristicas comuns de seus elementos. Essa classificacdo
resultou em categorias teméaticas de andlise, que fizeram a articulacdo dos dados
com os conceitos discutidos na pesquisa (APENDICE D).

Sendo assim, ao final da sistematizacdo, chegou-se a duas grandes
categorias — “Concepgéao das enfermeiras sobre cuidados paliativos no processo de
terminalidade sob a dtica da teoria de Beauchamp e Childress” e “Cotidiano das
enfermeiras frente ao desafio dos cuidados paliativos na terminalidade em
enfermarias de um hospital universitario”. A primeira categoria se subdividiu com
base na visdo da representacdo dos cuidados paliativos de acordo com cada
principio presente na teoria principialista, gerando quatro subcategorias -
“Concepcgao das enfermeiras sobre cuidados paliativos com base na beneficéncia”
(cuidado de conforto, escuta sensivel, cuidado a familia e desconstrugéo do cuidado
hospitalar vigente), “Concepc¢éo das enfermeiras sobre cuidados paliativos com base
na nao maleficéncia” (no sentido de capacitar, garantir a assisténcia devida e
reconhecer condutas distanasicas), “Concepg¢ao das enfermeiras sobre cuidados
paliativos com base na autonomia” (como respeito a pessoa, a familia, e atuagdo na
qualidade de vida e qualidade de morte) e “Concepcado das enfermeiras sobre
cuidados paliativos com base na justi¢ca”. A segunda categoria, sobre o cotidiano das

enfermeiras, se dividiu em trés subcategorias — “Fatores facilitadores para
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assisténcia das enfermeiras em cuidados paliativos na terminalidade”, “Fatores
limitadores para assisténcia das enfermeiras em cuidados paliativos na
terminalidade” e “Propostas das enfermeiras para melhoria da assisténcia em
cuidados paliativos na terminalidade”.

Quanto aos aspectos éticos e legais, informa-se que este estudo foi inscrito
na Plataforma Brasil e submetido ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do
HUCFF, pois foi nesta instituicdo que o trabalho foi desenvolvido. O registro recebido
foi o Certificado de Apresentacdo de Apreciagio Etica (CAAE) n°
27228619.0.000.5257, sendo o parecer favoravel liberado em 23 de julho de 2020,
sob o n®4.170.177 (ANEXO C).

Este trabalho seguiu as prerrogativas da Resolugcdo n® 466/12, do CNS
(CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2013), que trata das normas de pesquisa
envolvendo seres humanos. Além de nortear a pesquisa de acordo com a resolucéo
acima citada, a pesquisa foi conduzida com consonancia entre 0s principios
bioéticos e os dispositivos legais presentes no ordenamento juridico brasileiro.

As participantes receberam informagfes sobre os objetivos e beneficios do
estudo, o direito ao sigilo e ao anonimato, os riscos e a voluntariedade da
participacdo e acerca do direito de desistir da participacdo na pesquisa a qualquer
momento.

Ademais, foram orientadas que os resultados deste trabalho Ihes seriam
apresentados apés o término da pesquisa, 0s quais visavam beneficiar a instituicao,
a clientela assistida, os funcionarios e a comunidade académica, visto que, com as
informacdes coletadas e analisadas, seria possivel conhecer a realidade vivenciada
por profissionais enfermeiras e pacientes terminais nas enfermarias e, a partir desse
diagnéstico, propor melhorias na assisténcia de enfermagem prestada. Assim,
formando um duplo beneficio aos sujeitos envolvidos, acreditou-se que a
oportunidade de escuta da fala destas profissionais (curto prazo/entrevista) e
posterior interpretacdo das inquietacdes das enfermeiras e das dificuldades na
assisténcia prestada (longo prazo/resultados) favoreceria a reflexdo sobre a sua
praxis e como agente de mudanca da sua realidade.

Foi explicitado para as entrevistadas que a pesquisa teria relevancia ainda
mais ampla, pois objetivava contribuir para a ciéncia, melhorando as praticas de

cuidados em saude, haja vista a lacuna de estudos sobre a assisténcia de
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enfermagem a pacientes na terminalidade em enfermarias (unidades abertas) no
Brasil. E que, além disso, visava apoiar futuras pesquisas e ensino, determinando,
dessa forma, mais dados referentes a realidade brasileira, sem relagdo com
unidades de tratamento intensivo.

Como riscos potenciais, foi comunicado que a pesquisa poderia ocasionar
desconforto aos sujeitos entrevistados durante a aplicacdo da técnica, 0 que seria
gerenciado pela pesquisadora da melhor maneira possivel, de modo a nédo lhes
causar nenhum tipo de constrangimento, interrompendo-se a entrevista a qualquer
sinal de incobmodo. Outro ponto importante esclarecido referiu-se ao risco, mesmo
qgue subjetivo, relativo a lidar com questdes sobre morte, que poderia levar a um
processo de reflexdo mais profunda, acarretando algum desconforto psicoldgico.

Nesse sentido, foi acordado atendimento no HUCFF, mais precisamente no
Servico de Saude do Trabalhador (SESAT), para que fornecesse assisténcia
psicoldgica, caso necessario, tendo a instituicdo assinado concordancia com esta
parceria ao estudo (ANEXO A). Sendo assim, havendo a necessidade de
encaminhamento para profissional especializado (psicélogo), tanto por observacéo
da pesquisadora como a pedido do proprio entrevistado, o participante em questao
seria direcionado para o SESAT, onde teria toda atencéo, sigilo e acompanhamento
adequado. Entretanto, at¢é o momento da publicacdo deste estudo, ndo houve
nenhuma demanda, embora deva-se considerar que as consequéncias podem
ocorrer tardiamente.

Foi assegurado o anonimato as participantes para lhes garantir seguranca e,
consequentemente, o direito de expor suas opinides sobre o tema. Também foram
informadas de que os dados desta pesquisa seriam utilizados somente pela
pesquisadora em prol do conhecimento cientifico e que esta se comprometia a
apagar os depoimentos ap0s cinco anos. Foi pactuado que os resultados seriam
divulgados em eventos cientificos, periddicos de enfermagem e na instituicdo onde a
pesquisa foi desenvolvida.

Apos o aceite, pesquisadora e participante assinaram o TCLE (APENDICE C)
em duas vias, sendo uma entregue a participe e a outra devolvida a pesquisadora.

No plano de desenvolvimento do trabalho, o primeiro capitulo traz uma
caracterizacdo das enfermeiras entrevistadas que atuam com pacientes em

cuidados paliativos no processo de terminalidade em unidades abertas (enfermarias)
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de um HU. Em seguida, foi abordada a tematica da concepcao destas profissionais
sobre cuidados paliativos no processo de terminalidade sob a otica da teoria de
Beauchamp e Childress (2002). Considerando que a assisténcia de enfermagem
esta centrada no cuidado e que o fio condutor desta pesquisa é a teoria dos
principios, buscou-se identificar, no discurso das enfermeiras, como séao percebidos
os varios modos de cuidado na perspectiva do cuidado paliativo, de acordo com
cada principio bioético dessa teoria — beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia e
justica.

Para melhor agrupar as formas de cuidado que emergiram em relacdo a cada
principio, houve uma especificacdo para cada um deles (excetuando-se a justica):
beneficéncia (cuidado de conforto, escuta sensivel, cuidado a familia e
desconstrucdo do cuidado hospitalar vigente), ndo maleficéncia (no sentido de
capacitar, garantir a assisténcia devida e reconhecer condutas distanasicas), e
autonomia (como respeito a pessoa, a familia, e atuacdo na qualidade de vida e
qualidade de morte).

O “Cotidiano das enfermeiras frente ao desafio dos cuidados paliativos na
terminalidade em enfermarias de um hospital universitario” € o tema apresentado no
segundo capitulo. As facilidades e limitagBes vivenciadas por essas profissionais na
pratica sdo discutidas, mostrando como pode ser diferenciada a forma como se
concebe um conceito e 0 seu modo de aplicacdo. Finalizando a andlise do discurso
das profissionais, apresentaram-se suas propostas para melhoria da assisténcia de
enfermagem aos pacientes em cuidados paliativos vivenciando o processo de
terminalidade. Ressalta-se que neste capitulo outros autores foram incorporados ao
tema, no intuito de auxiliarem na analise.

Na ultima parte do trabalho, foram feitas as consideracdes finais, quando ao
término da interpretacdo dos dados, a luz de todo o referencial bibliogréfico, tracou-
se um paralelo entre os resultados obtidos e as questbes norteadoras e objetivos,
bem como foram apontadas as contribuicbes e limitagbes do estudo, as
possibilidades de novos estudos, além das percepg¢fes da pesquisadora frente as
experiéncias vivenciadas.

Vale destacar que a base filosofica que permeou o estudo partiu sempre de
uma perspectiva bioética, utilizando especificamente os preceitos da bioética por

principios de Beauchamp e Childress (2002).
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2 CONCEPCAO DAS ENFERMEIRAS SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS NO
PROCESSO DE TERMINALIDADE SOB A OTICA DA TEORIA DE BEAUCHAMP
E CHILDRESS

Inicialmente, como atendimento ao primeiro objetivo da pesquisa, cabe uma
caracterizacdo das enfermeiras entrevistadas que atuam com pacientes em
cuidados paliativos no processo de terminalidade em unidades abertas (enfermarias)
de um HU, no intuito de identificar esse publico.

As participantes deste estudo foram 14 enfermeiras que trabalham nas
enfermarias (unidades abertas) clinicas ou cirargicas do Hospital Universitario
Clementino Fraga Filho (HUCFF), em regime de plantdo de 12 horas. As idades
variavam de 26 a 53 anos, com média de 37 anos. Todas as entrevistadas eram do
sexo feminino.

Entre as profissionais selecionadas, 50% eram egressas de universidades
publicas e 50% de universidades privadas; quanto ao tempo de formadas, os
periodos variavam de menos de cinco anos (duas — 14,3%), seis a 10 anos (seis —
42,9%), 11 a 15 anos (trés — 21,4%) e mais de 20 anos (trés — 21,4%).

Referente a religido praticada, declararam-se evangélicas seis enfermeiras
(42,9%); catdlicas, quatro (28,6%); espiritas, duas (14,3%); outras, duas (14,3%).
Tinham de trés meses a 37 anos de trabalho no HUCFF, com média de nove anos
trabalhados.

Com relacéo a experiéncia e qualificacdo, as enfermeiras trabalhavam de dois
a 23 anos com pacientes em cuidados paliativos, com média de seis anos de
atuacao, sendo que uma nao possuia vivéncia anterior; 13 possuiam algum tipo de
especializacdo; trés eram mestres e uma delas cursava graduagdo em medicina. Do
universo de 14 entrevistadas, 10 (71,4%) tinham participado de algum curso em
cuidados paliativos e quatro (28,6%) nunca realizaram nenhum curso especifico.

Todas as enfermeiras ja trabalharam em clinica médica, sendo que 10 ja
tinham experiéncia em clinica cirdrgica e emergéncia; quatro em Centro de
Tratamento Intensivo (CTI); trés em oncologia; duas em obstetricia; e uma em
especialidades de psiquiatria, centro cirargico, pediatria e atencao pré-hospitalar.

Essas experiéncias podiam ser cumulativas.
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Observou-se que o grupo foi muito heterogéneo, com enfermeiras de varias
idades e vivéncias distintas, o que proporcionou uma riqueza de informacdes
relacionadas as suas percepcfes sobre o paciente em cuidados paliativos na
terminalidade.

A Unica particularidade foi concernente ao género; apesar de nao ter havido
nenhum tipo de predilecdo pelo sexo do entrevistado, todas eram mulheres. Esse
perfil representa bem o universo da enfermagem, que é constituido majoritariamente
pelo sexo feminino.

Segundo pesquisa sobre o perfil da enfermagem brasileira realizada pela
Fundacdo Oswaldo Cruz (Fiocruz) em parceria com o Conselho Federal de
Enfermagem (Cofen), publicada em 2017, 85,1% dos enfermeiros sdo do sexo
feminino e 14,4% do sexo masculino (MACHADO, M. H., 2017). O mesmo relatério
aponta que, ha muitas décadas, o setor saude é predominantemente feminino,
sendo que a enfermagem, tradicionalmente, sempre contribuiu para essa
feminilizacdo. Os dados da presente pesquisa confirmam essa assertiva; no entanto,
€ importante enfatizar que, sendo uma categoria composta por maioria feminina,
registra-se a presenca de 14,4% de homens, o que demonstra 0 surgimento de uma
nova tendéncia, a do crescimento do contingente masculino. Estudo realizado na
década de 1980 pelo Cofen demonstrava que, jA nessa época, se avizinhava um

discreto crescimento da mao de obra masculina na enfermagem:

Nos ultimos anos, porém, parece haver uma tendéncia ao crescimento da
participacdo masculina na enfermagem. Entre 1970 e 1980 houve um
aumento do contingente masculino com formacdo em nivel superior,
particularmente acentuado nas faixas etarias mais jovens. Apesar desse
fendmeno, a Forca de Trabalho em Enfermagem é ainda hegemonicamente
feminina. (CONSELHO FEDERAL DE ENFERMAGEM, 1985, p. 58).

Quanto a concepcao das enfermeiras sobre cuidados paliativos no processo
de terminalidade, o fato de a pesquisa ter sido desenvolvida com profissionais de
enfermagem levou a muitas falas sobre o cuidado em si, que faz parte da légica do
cuidado paliativo, mas ja € uma condi¢cao fundamental do cotidiano desta profissao.
Assim, mesmo quando ndo verbalizado de forma explicita, o olhar na perspectiva do
cuidado permeou todos os depoimentos.

Para fins de definicdo, o cuidado paliativo € uma abordagem que visa a

promocdo da qualidade de vida de pacientes e seus familiares, por meio da
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avaliacdo precoce e controle de sintomas fisicos, sociais, emocionais, espirituais e
desagradaveis, no contexto de doencas que ameacam a continuidade da vida. A
assisténcia é realizada por uma equipe multiprofissional durante o periodo do
diagndstico, adoecimento, finitude e luto (HERMES; LAMARCA, 2013).

O cuidado esta presente em toda a historia da humanidade, pois é a garantia
da continuidade da espécie humana. No inicio, dedicava-se basicamente a
alimentacao, reproducdo e preservacao das espécies. Caracterizou-se por ter sido
realizado empiricamente, a partir de forgcas misticas e da natureza, sendo prestado e
recebido sem estruturacdo nem conhecimento prévio sobre o que estava sendo
feito. Com a evolucdo da humanidade, a forma de expressar o cuidado foi se
diferenciando. Fez-se necesséario que ele deixasse de ser conhecimento empirico
para tornar-se conhecimento baseado em experiéncias e associacdoes. A
complexidade do cuidar gerou profissdes, que possuem diferentes objetivos e
formas de cuidar, e uma delas € a enfermagem (ROCHA, P. et al., 2008).

Rocha, P. et al. (2008) reafirmam que os cuidados de enfermagem estdo no
centro da profissdo, sendo que possuem duas esferas distintas: uma objetiva,
referente ao desenvolvimento de técnicas e procedimentos, e outra subjetiva, que se
baseia na sensibilidade, criatividade e intuicdo. Dentro do ambito dos cuidados
paliativos, as autoras também lembram que a cura nem sempre é possivel; muitas
vezes, cura € morte, e a morte deve ser cuidada. A morte € um ritual de passagem,
€ a despedida do ente querido, € um corpo sem vida, mas é um corpo que exige
respeito e cuidado.

Sendo assim, os principios dos cuidados paliativos ja estdo arraigados na
propria ontologia da enfermagem; ap0s a graduacdo, é esperado um profundo
conhecimento teorico e pratico sobre cuidados ao individuo em toda a sua
integralidade.

Entendendo-se que a bioética tem um carater transversal e que deve permear
todas as acbes do enfermeiro, e partindo da perspectiva da teoria dos principios de
Beauchamp e Childress (2002), foi realizada uma analise das formas de cuidar

apresentadas no discurso das participantes sob a perspectiva principialista.

Elaborada pelo fildsofo Tom Beauchamp e pelo teélogo James Childress na
segunda metade da década de 1970 (cerca de oito anos apdés Van Rensselaer

Potter ter cunhado o neologismo “bioética”), a bioética baseada em principios tem
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importancia incontestavel na evolucdo do tema. Esta fundada sobre os classicos
quatro principios da ética biomédica: “ndo maleficéncia”, “beneficéncia”, “respeito a
autonomia” e “justi¢ca”. A ndo maleficéncia € o principio pelo qual se deve, acima de
tudo, ndo causar mal a outra pessoa e remete a maxima hipocratica: primum non
nocere. Ja a beneficéncia € o principio segundo o qual se deve ajudar os outros a
consolidar seus interesses legitimos. Respeitar a autonomia € priorizar as escolhas
refletidas de uma pessoa e, ao mesmo tempo, abster-se de obstruir suas acdes a
menos que sejam claramente prejudiciais a outros. E a definicdo do principio da
justica lida com o aspecto distributivo que, para John Rawls, significa que todos os
bens sociais primérios (liberdade, oportunidade e as bases para o0 autorrespeito)
devem ser distribuidos igualitariamente, a menos que uma distribuicdo desigual se
dé em beneficio dos menos favorecidos. Sempre que o respeito a dois ou mais
principios possa levar a acdes diferentes, se esta diante de uma situacdo de conflito
ético. Neste caso, 0s quatro principios abstratos devem ser especificados em
principios materiais e confrontados a fim de se atingir uma decisdo moralmente
aceitavel (SERODIO, 2008).

Essa divisdo por principios foi realizada apenas para permitir maior clareza
sobre as justificativas morais das falas, porém como bem preconizam o0s autores,
deve haver uma especificacdo dos casos, além do respeito a consideracao prima
facie dos principios. Diante disso, foram construidas as subcategorias “Concepcéao
das enfermeiras sobre cuidados paliativos com base na beneficéncia”, “Concepgéao
das enfermeiras sobre cuidados paliativos com base na ndo maleficéncia”,
“Concepcao das enfermeiras sobre cuidados paliativos com base na autonomia” e
“Concepgao das enfermeiras sobre cuidados paliativos com base na justiga”. O
ponto de partida escolhido foi a beneficéncia, por ser o que mais se destacou dentre

0sS outros no discurso das entrevistadas.

2.1 CONCEPCAO DAS ENFERMEIRAS SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS COM
BASE NA BENEFICENCIA

Em se tratando das formas de cuidado expressas no ambito da beneficéncia,
foram exploradas de acordo com o sentido das falas que emergiram, a saber: a

beneficéncia no cuidado de conforto, na escuta sensivel, no cuidado a familia e na
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desconstrucédo do cuidado hospitalar vigente.

2.1.1 A beneficéncia no cuidado de conforto

Segundo a teoria de Beauchamp e Childress (2002), a beneficéncia vai além
do entendimento comum, que a tem como atos de compaixédo, bondade e caridade,
altruismo, amor e humanidade. Para os autores, a beneficéncia refere-se a uma
acao realizada em beneficio dos outros, tendo como seu principio a obrigacdo moral
de assim agir. Desse modo, muitos atos de beneficéncia ndo sdo obrigatorios, mas
um principio de beneficéncia afirma a obrigacdo de auxiliar outras pessoas na
promocao de interesses legitimos e importantes.

Nesse sentido, observou-se que o principio mais premente no discurso das
enfermeiras foi o da beneficéncia, e dentro desta subcategoria, os cuidados
paliativos, vistos como uma forma de cuidado que proporciona conforto, foram os

gue mais se destacaram.

Acho que sdo medidas de conforto que a gente proporciona para um
paciente que, do ponto de vista terapéutico, ndo tem mais nenhuma
possibilidade, entdo quando a gente percebe que ndo existe um beneficio
entre as medidas, as tentativas, € melhor vocé proporcionar um conforto do
gue ficar cansando aquele paciente, tolhendo ele cada vez mais, entdo
entendo mais como conforto [...] O que a gente faz € proporcionar a higiene
da pessoa, deixar a pessoa confortdvel no leito, tranquilizar a familia
também, explicar o que for necessério, as medicacdes que tém que ser
sempre priorizadas [...] a gente faz higiene, a gente observa também se o
paciente estd confortavel, ver a questdo da respiragdo, ver se tem
necessidade de colocar alguma outra medicacéo, se a medicagdo que esta
pra dor é suficiente, se a respiracédo dele esta confortavel. (E 04)

[...] um conjunto de a¢Bes e cuidados que a gente tem para prover mais
conforto, cuidado, fazer o processo do adoecer/morrer menos doloroso,
menos dificil [...] 0 que a gente tem sdo medidas de conforto, sdo medidas
de cuidados, o cuidado ele se estende em todos os aspectos, até como eu
te falei na época da graduacao, eu lembro, me marcou muito, essa questdo
do cuidado do pdés-morte, o cuidado com o morto continua sendo um
cuidado, entdo a gente vai cuidar da mesma maneira. (E 07)

Cuidados paliativos é a pessoa que esta prestes a morrer e que a gente tem
gue gerar um conforto, s6 que eu aprendi que ndo é bem essa
nomenclatura, € gerar um conforto para o paciente, independentemente do
tempo que ele tem de vida; foi isso que eu entendo hoje que é a
paliatividade, gerar conforto... (E 08)

]

[...] o paciente em cuidado de fim de vida, ele vai precisar do meu
cuidado, do cuidado fisico, mas ele precisa de um cuidado emocional [...]
eu acho que eles demandam muito mais cuidado do que o paciente
paliativo que ndo esta no fim da vida [...] entdo assim, a morte digna é a
morte do paciente em que ele tem todo um circulo de cuidado que vai
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desde meu cuidado organico até meu cuidado emocional, meu cuidado
psicolégico, de saber que ele esta sendo assistido, “poxa, ndo posso fazer
nada por vocé,

mas eu posso estar aqui’, e por vezes o estar aqui pra ele seria o maior
cuidado e ai oferece dignidade... (E 09)

Uma morte digna € uma morte que vocé possa cuidar dele, vamos dizer
assim, um paciente limpo, confortavel... (E11)

[...] assim, a minha percepcao é que é cuidado de conforto para o paciente.
(E 13)

Cuidado e conforto sdo linhas centrais dentro da enfermagem, que vao ao
encontro da concepcdo do termo beneficéncia, até por questdes historicas da
enfermagem. Essas demandas estdo arraigadas desde o processo de formacéo do
enfermeiro, quica também devido ao chamado vocacional.

A enfermagem profissional no Brasil e no mundo foi construida a partir das
bases cientificas propostas por Florence Nightingale, que foi influenciada
diretamente por sua passagem nos locais onde se realizava o cuidado de
enfermagem leigo e fundamentado nos conceitos religiosos de caridade, amor ao
proximo, doacdo, humildade, e pelos preceitos de valorizagdo do ambiente
adequado para o cuidado, divisédo social do trabalho em enfermagem e autoridade
sobre o cuidado a ser prestado. O cuidado dos enfermos foi uma das muitas formas
de caridade adotadas pela igreja e que se conjugam com a histéria da enfermagem,
principalmente ap6s o advento do cristianismo.

Portanto, os ensinamentos de amor e fraternidade mudaram ndo somente a
sociedade, mas também o desenvolvimento da enfermagem, marcando
ideologicamente a pratica de cuidar do outro e modelando comportamentos que
atendessem a esses ensinamentos. Desse modo, a enfermagem profissional
sofreria influéncia direta destes ensinamentos, traduzida pelo conceito de altruismo
introduzido pelos primeiros cristdos (PADILHA, 1999).

Quanto a preocupagdo com o conforto, a questéo fisica parece importar para
uma parcela expressiva das profissionais entrevistadas, assim como nos cuidados
paliativos se concebe o cuidado que alivia a sensacdo de dor e sofrimento do

paciente.

[...] entdo acho que € isso, é a pessoa morrer sem dor, sem agonia... (04)



46

Acho que em primeiro lugar alivio de dor. Acho que assim, a maioria dos
pacientes em cuidados paliativos sao pacientes que sentem dor. (E 05)

Cuidados paliativos assim, de modo geral, eu vejo como sendo cuidados
com o objetivo de amenizar uma dor [...] eu acho que vai desde o ndo sentir

dor especificamente, dor fisiolégica, dor como um sinal vital mesmo [...] se
tiver, enfim, qualquer situacdo de dor, ja faz analgesia prévia, ndo fica
esperando o paciente sentir muita dor [...] eu acho que ameniza muito
quando a gente consegue fazer esse processo sem que o acompanhante
veja a dor no ente querido, sabe? Sem que ele veja um sofrimento ali. (E
07)

[...] para evitar a questdo da dor, o desconforto que ela tem, por mais que a
gente trabalhe, as vezes a gente ndo consegue extirpar isso que a paciente
esta sentindo [...] Uma morte digna ao meu ver € que dentro da paliatividade
tenha sido feito tudo e que o paciente sofra 0 minimo possivel com esse fim
de vida [...] é ver através das expressfGes do paciente se realmente esta
com dor ou néo e fazer a medicagéo necessaria. (E 08)

[...] eu vou oferecer cuidados que ndo estdo curando ele, mas estdo
atenuando sofrimento, diminuindo sintomatologia, enfim. (E 09)

Para mim, uma morte digna em cuidado paliativo é o paciente ndo sentir
dor. (E 13)

2.1.2 A beneficéncia na escuta sensivel

A preocupacao das enfermeiras ultrapassa as barreiras dos cuidados de
conforto e alivio da dor que devem ser ofertados, pois verbalizaram uma forma de
cuidado que abarca envolvimento e empatia, como dar atencao, carinho, aconchego,

estabelecer relacdo de confianga, conversar, estar presente.

Cuidado seria uma conversa, dar atencéo para ele [...] falar uma palavra de
carinho, de conforto para eles, entdo eu acho que € um conjunto, ndo é so ir
la dar uma medicacéo, ir & e dar um banho, tudo isso eu acho que é um
conjunto, vocé dando uma atencdo, dando um carinho, pegando na mao pra
ele ja pegar uma confianga, eu acho que isso tudo € um conjunto. (E 01)

[...] entender o que seria o paliativo, porque o paliativo pode ser a morte
hoje, a morte amanhd, ndo tem uma data especifica, mas para vocé tratar
ele do primeiro dia que vocé sabe, normal, mas dando mais atencéo
mesmo, até ouvir mais. (E 03)

Eu procuro sempre conversar, apesar de ja achar que a pessoa nao esta
ouvindo eu tento conversar, fazer um carinho assim, tocar também, porque
aqui geralmente sdo mais idosos, e mostrar que a gente se importa, mostrar
gue apesar de ser um processo de fim de vida, que ndo é como se ndo
importasse. (E04)

[...] eu acho que o cuidado paliativo se d& ai, e um cuidado mais préximo do
paciente, a gente escutar ele, estar vivenciando aquela dor com ele [...] a
gente vai dar uma atencao a esse paciente, uma atencao até mais humana,
pelo momento que ele esta passando ali, ele ja sente que esta sem aquela
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expectativa de vida, seus familiares também ficam assim [...] ter mais um
aconchego, ele ter mais uma vivéncia se a pessoa esta ciente, ele ter mais
a sua volta uma atencao. (E 12)

As falas das enfermeiras indicam que esse cuidado vai além da parte fisica;
engloba, de fato, o cuidado integral ao paciente em cuidado paliativo.

Beauchamp e Childress (2002) alegam que obrigacbes de conceder
beneficios, prevenir e reparar danos, assim como a ponderacédo de beneficios contra
custos e possiveis danos por uma acédo, sdo centrais na ética biomédica. Porém,
como ndo € possivel produzir beneficios ou eliminar danos sem nenhum risco ou
custo, utiliza-se o principio da utilidade como uma extensao essencial do principio da
beneficéncia, ndo se fazendo, no entanto, 0 mesmo uso que nas teorias utilitaristas
classicas, pois, além da caracteristica prima facie, o uso da utilidade se limita ao
balanco de riscos, beneficios e custos.

Em funcéo dos varios tipos de beneficios que poderiam deixar davidas como
regra obrigatdria no sistema de moralidade positiva (quando o profissional tem a
obrigacdo moral de agir em beneficio e no interesse dos atendidos), Beauchamp e
Childress (2002, p. 284) fundamentaram regras morais mais especificas:

1. Proteger e defender o direito dos outros

2. Evitar que outros sofram danos

3. Eliminar as condi¢des que causardo danos a outros

4. Ajudar pessoas inaptas

5. Socorrer pessoas que estdo em perigo (BEAUCHAMP;
CHILDRESS,2002, p. 284)

2.1.3 A beneficéncia no cuidado a familia

No que se refere a estas regras, as enfermeiras mostraram que se
preocupam nao somente com a assisténcia prestada ao paciente, mas também com
a forma de cuidado que reconhece a importancia da familia/acompanhante para que
0 processo da terminalidade ocorra de forma mais benéfica para o paciente, sendo
um direito dele.

Eu sou muito familia, entdo acho assim, cuidado paliativo, entdo tem que ter
a familia, tem que ter ali uma acompanhante pra dar forca a ele, pra estar ali
junto [...] Entdo, eu acho que a gente tem que acolher os dois, o paciente, a

familia e ir incentivando a familia a estar ali junto, a estar cuidando, a estar
motivando, porque ele fica mais alegre. (E 01)
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[...] e a gente questiona: “cadé a familia?”, “poderia estar alguém aqui da
familia”, e quando esta a familia, que a gente vé que a familia ta ali em

cima, entdo a gente tenta dar conforto para a familia [...] Ele quer quem?
Pode ser até um vizinho, mas é a familia dele. (E 02)

[...] morte com a presenga da familia [...] Entdo, seria uma condigdo para o
familiar estar presente [...] eu facilito para familiar estar presente, eu ndo
boto embargo nenhum. (E 06)

Eu tenho o hébito, por exemplo, a familia vem, eu deixo, dou um tempo
mesmo pra familia, “olha, a senhora fica a vontade, tenha seu tempo para
se despedir, quando tiver pronto s6 chamar que a gente vem”. (E 07)

[...] é também a questdo da conversa, ndo da para vocé passar uma visita
nesse paciente rapido, vocé tem que ver o contexto todo, € ndo s6 o
paciente, mas também o acompanhante, porque a familia esta participando
desse processo, ndo sO a paciente, entdo eles demandam muito de tempo
da gente por conta da conversa mesmo. (E 08)

[...] eu costumo, todas as intervengdes que eu vou fazer com um doente
paliativado ou em fim de vida, eu ndo peco para 0 acompanhante se retirar
caso ele queira ficar, entdo eu vou fazer isso: “vocé quer ficar aqui e
acompanhar?”. Porque eu acho que vocé tira a oportunidade daquele
acompanhante, daquela pessoa, de passar os Ultimos momentos juntos,
entdo, se a pessoa quiser, eu permito ela vir em todo o processo, se for dar
medicacéo, se eu for dar banho, se eu for fazer curativo, entdo isso é uma
coisa que eu consigo implementar aqui, tudo o que eu fagco eu chamo, eu
pergunto se a acompanhante quer estar junto para ela poder estar. (E 10)

[...] uma parte mais até para o familiar estar perto, fazendo com que ele
também esteja naqueles cuidados com o paciente que também é muito
importante que o familiar esteja perto [...] sempre deixei aquele
acompanhante perto, conversando com ele, dando atencdo, ndo é sO
porque a gente sabe que o paciente estd naquele momento dele que a
gente ndo vai dar uma atencdo, acho que a atencdo tem que ser dobrada
até para os familiares estarem satisfeitos, se sentirem melhor com aquilo,
gue quando a gente da uma atencao, quando a gente sabe que o paciente
esta bem, ta ali, eles ja sofrem com isso, imagina eles ja sabendo que o
paciente deles a qualquer momento pode partir, ele s6 esta ali esperando a
hora dele e a gente simplesmente ndo da atencéo devida. (E 12)

Ah, eu acho que presenca da familia, acho que isso sim é primordial, apesar
que a gente tenta fazer isso aqui, presenca da familia. (E 14)

Pelos relatos, constata-se que as entrevistadas percebem que a obrigagéao
moral de agir em beneficio do outro, no caso o paciente assistido, deve ser ampliada
para a acdo também pelo familiar/acompanhante, reconhecendo, inclusive, que isso
significa proteger e defender o direito dos outros no contexto dos cuidados
paliativos.

Cabe lembrar que os autores sustentam que a diferenciagdo da beneficéncia

para a ndo maleficéncia é que as regras da ultima constituem proibicdes negativas
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das acdes e devem ser obedecidas de modo imparcial, servindo de base a
proibicbes legais para certos tipos de conduta. Por outro lado, as regras da
beneficéncia, como foi dito anteriormente, apresentam exigéncias positivas de acéo,
sendo que nem sempre precisam ser obedecidas de modo imparcial e raramente
prestam-se como fundamento contra quem deixa de aderir a elas (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2002).

2.1.4 A beneficéncia na desconstrucao do cuidado hospitalar vigente

Na profissdo médica, como nas demais profissbes da area da saude, existe
uma premissa implicita de beneficéncia. A justificacdo desses agentes deve estar
amparada na promocdo do bem-estar dos pacientes, e ndo meramente em evitar
danos (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002).

Os autores elucidam que este principio foi o que norteou a histéria da
assisténcia a saude e da ética médica, considerando que as obrigacdes e virtudes
do profissional seriam compromissos de beneficéncia. Assim como a néo
maleficéncia, a beneficéncia era vista como um fundamento do tratamento
paternalista dado aos enfermos, como, por exemplo, ndo revelar certas informacdes
com intuito de poupa-los. Contudo, nos ultimos anos, com a reivindicacdo dos
pacientes de fazer julgamentos independentes sobre o préprio destino médico,
aumentaram as exigéncias relativas aos direitos de autonomia e a preocupacao com
o paternalismo.

O paternalismo € “a acao de contrariar preferéncias ou agdes conhecidas de
outra pessoa, na qual a pessoa que contraria justifica sua acdo com base no objetivo
de beneficiar a pessoa cuja vontade é contrariada ou de evitar que ela sofra danos”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 298). Pode ser classificado como
paternalismo fraco ou paternalismo forte. No primeiro caso, um agente intervém por
beneficéncia ou ndo maleficéncia para proteger as pessoas contra suas proprias
acOes ndo voluntérias, para tal, € necessario que uma habilidade do individuo esteja
comprometida; ja o paternalismo forte “envolve intervengdes com o fim de beneficiar
uma pessoa a despeito do fato de que as escolhas arriscadas da pessoa sejam
informadas, voluntarias e autbnomas” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 302).

Os autores defendem que, embora em certas condi¢des seria justificavel uma
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atitude fortemente paternalista, uma politica ou norma que a permitisse formalmente
na pratica profissional ndo compensaria a possibilidade de abuso que poderia gerar.

No hospital, ndo é incomum que o enfermeiro também desenvolva agdes que
envolvam o paternalismo, pois a assisténcia de enfermagem segue uma logica de
processos e horarios, sujeitando os pacientes a contrariedade, principalmente na
rotina de cuidados.

Nesse sentido, as entrevistadas reconhecem que a proposta do cuidado
paliativo representa uma forma de cuidado que nédo invade o corpo do doente,
evitando os danos e eliminando as condicbes que possam causa-los, como se

observa nas seguintes falas:

N&o invadir tanto ele, usar recursos de dor, mas sem invadir o paciente. (E
03)

[...] tentar ser 0 menos invasivo possivel, com o0s
cuidadosmedicamentosos, de enfermagem. (E 13)

O relato de uma das entrevistadas manteve esse mesmo respeito as
regrasdo principio da beneficéncia ao afirmar que os cuidados paliativos sdo um
modo de cuidado que ndo acelera nem abrevia a morte, facilitando o processo

de aceitacadoda terminalidade.

[...] ele ir no momento que ele tem que ir de fato, e ndo a gente acelerar
nem postergar. Eu acho que € isso. (E 13)

Beauchamp e Childress (2002) discorrem também a respeito da natureza dos
custos, dos riscos e dos beneficios que poderiam estar imbricados nessa relacéo.
Consideram que os “custos” sdo recursos necessarios para realizar um beneficio,
assim como efeitos negativos da busca e realizacdo deste, relacionados em termos
monetarios. Ja o termo “risco” se refere “a um possivel dano futuro, sendo o dano
definido como o prejuizo dos interesses relacionados a vida, a saude e ao bem-
estar” (p. 319). Existem riscos que podem ser fisioldgicos, psicoldgicos, financeiros
ou legais, dentre outros, e envolvem um conceito tanto descritivo como valorativo.
Dito isso, os autores abordam as questfes da atribuicdo de valor & vida e a
gualidade de vida, sendo que o valor a vida giraria em torno das analises de custo-

beneficio, enquanto o valor da qualidade de vida englobaria as analises de risco-
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beneficio; apontam que essas discussdes, bem como a de custo-eficacia, podem ter
qgue apelar ao principio da utilidade para justificacdo moral, entretanto a autonomia e
a justica seriam os limites éticos para a resolucao de conflitos.

Concluiu-se que as enfermeiras verbalizam condutas de cuidados paliativos
gue remetem ao principio da beneficéncia, tendo sido o mais citado, e mais

naturalmente, no cotidiano da enfermagem.

2.2 CONCEPCAO DAS ENFERMEIRAS SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS COM
BASE NA NAO MALEFICENCIA

As falas das enfermeiras relativas as formas de cuidados voltadas para o
principio da ndo maleficéncia foram agrupadas de acordo com as seguintes esferas:
ndo maleficéncia € capacitar, ndo maleficéncia é garantir a assisténcia devida, ndo

maleficéncia é reconhecer a distanasia.

2.2.1 Nao maleficéncia é capacitar

Segundo Beauchamp e Childress (2002, p. 209), o principio da nao
maleficéncia impbe a obrigacdo de néo infligir dano intencionalmente. Na ética
médica, esta associado com a maxima Primum non nocere: “Acima de tudo, nao
causar dano”. Este principio é frequentemente explicado pelo emprego dos termos
“prejudicar” e “lesar”’, os quais produzem ambiguidade, ja que as expressdes
poderiam indicar, de forma similar, que houve injustica, contrariedade, frustracédo ou
colocacédo de obstaculos de uma pessoa para outra. Os autores diferenciam os dois
termos, esclarecendo que lesar envolveria violar os direitos de alguém, enquanto
prejudicar ndo implicaria necessariamente uma violacao.

Como ha diferentes tipos de danos, o principio da ndo maleficéncia engloba
regras morais mais especificas, tais como: ndo matar, ndo causar dor ou sofrimento
a outros, ndo causar incapacitacdo a outros, nao causar ofensa a outros e nao
despojar outros dos prazeres da vida. Essas regras e, igualmente, os principios, sdo
prima facie, ndo absolutos, repudiando os autores qualquer tipo de ordenacéo
hierdrquica para estes, sendo estabelecido, entdo, que “as obrigacbes para tal
principio sdo obrigacbes de ndo prejudicar e de nao impor riscos de danos”
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(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 214).

Dentro dessa perspectiva, uma pessoa pode prejudicar outra, ou expo-la a um
risco, sem que tenha uma intencdo maldosa, podendo esse agente causador do
dano ser ou ndo moral ou legalmente responsavel por esse ato. Em casos de
exposicao a riscos, a lei e a moral reconhecem um modelo de devida assisténcia
que especifica o principio da ndo maleficéncia. Tem-se, assim, a negligéncia, que
abrange o0 “modelo dessa devida assisténcia a outros, envolvendo impor
intencionalmente riscos ndo razoaveis ou ainda, uma imposicdo de riscos ndo
intencional, porém descuidada”. Esse termo se aplicaria a varias formas de nao
cumprimento de uma obrigacado, incluindo a ndo prevencdo de riscos a outros
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 215).

Continuam os autores citando que a ma conduta profissional seria um
exemplo de negligéncia na qual padrbes profissionais de assisténcia ndo foram
seguidos. “Para os profissionais de saude, os padrdées morais e legais da devida
assisténcia incluem treinamento adequado, habilidade e diligéncia” (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2002, p. 216).

Logo, pode-se inferir que os relatos de falta de capacitacdo, treinamento,
acompanhamento e protocolos de assisténcia se incluem nesta categoria. Seguem

alguns relatos relacionados a essa argumentacao:

De repente se tivesse, ndo sei, um setor s6 pra isso, uma especializagao,
profissionais que fossem voltados sé pra isso, talvez fosse um cuidado de
mais exceléncia. Aqui como é tudo mais geral, a gente acaba tentando, mas
eu acho que é mais dificil... (E 04)

[...] acho que a especializagdo em cuidados paliativos ou cursos que
oferecem ou promovessem o paliativismo, porque pra gente é dificil
paliativar um paciente, é dificil saber que o paciente ta paliado... (E9)

Os costumes, as praticas e as politicas da profissdo médica ajudam a
estabelecer os critérios aplicaveis da devida assisténcia (estendendo-se a
enfermagem e as demais areas da saude); estes incluem proporcionar servigos
competentes, investir em educacéo continuada das equipes, procurar conselhos e
usar os talentos de outros profissionais de saude. Afirmam que, embora os
requerimentos da devida assisténcia ndo sejam capazes de eliminar todos 0s erros

nem prevenir todos os danos, podem diminuir consideravelmente resultados
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prejudiciais nos diagnésticos e tratamentos (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2020).
Nesse sentido, o Cadigo de Etica dos Profissionais da Enfermagem,
materializado na Resolugéo n° 564/2017 (CONSELHO FEDERAL DE
ENFERMAGEM, 2017a), corrobora a necessidade do constante aprimoramento,
censurando os atos que poderiam ser oriundos da negligéncia e determinando como

deveres profissionais:

Art. 45° Prestar assisténcia de Enfermagem livre de danos decorrentes
de impericia, negligéncia ou imprudéncia (CONSELHO FEDERAL DE
ENFERMAGEM, 2017a, p. 7).

[..]

Art. 55° Aprimorar os conhecimentos técnico-cientificos, ético-politicos,
socioeducativos e culturais, em beneficio da pessoa, familia e
coletividade edo desenvolvimento da profissdo (CONSELHO FEDERAL
DE ENFERMAGEM, 20174, p. 8).

Tais consideracfes reportam-se a necessidade de se prestar um cuidado
devidamente fundamentado, que deve ser almejado pelo profissional de saude.
Porém, a instituicao de trabalho também deve ser responsavel por esse treinamento,

intuindo uma assisténcia livre de danos.

2.2.2 Nao maleficéncia é garantir a assisténcia devida

Com frequéncia, é dificil determinar o que seria a assisténcia devida e a
assisténcia que é inferior ou que excede aquilo que é devido; resta, assim, a questado
de se definir até onde deve ir a equipe de saude e demais envolvidos para satisfazer
os critérios da devida assisténcia, valendo-se os mesmos autores dos seguintes
parametros: rejeicdo e interrupcdo de suporte de vida, tratamento comum X
tratamento extraordinario, alimentacao artificial e tecnologias médicas de suporte de
vida, efeitos pretendidos X efeitos meramente previstos.

No tocante a rejeicdo e interrupcdo de suporte de vida, Beauchamp e
Childress (2002) argumentam que muitos debates sobre a ndo maleficéncia
transitam em torno da distincdo entre a abstencédo (ndo dar inicio) e a interrupcéo
(suspensao) dos tratamentos. Muitos profissionais e familiares pensam estar
justificados ao rejeitarem o inicio de tratamentos, mas nao diante da possibilidade de
interrompé-los. Esse desconforto dos profissionais de saude parece igualmente

refletir a ideia de que interromper o suporte de vida torna a equipe responsavel
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(culpavel) pela morte do paciente, enquanto ndo haveria responsabilidade se nao
houvesse o inicio do tratamento; além da convic¢cdo de que iniciar um tratamento
criaria a expectativa de que este iria prosseguir.

Nessa perspectiva, grande parte das entrevistadas mostrou preocupagao com
a falta de um direcionamento das condutas estabelecidas para os cuidados
paliativos. Em alguns casos, parece ndo haver um consenso entre as equipes,
criando uma dificuldade na comunicacdo e continuidade da assisténcia, e tais

atitudes podem vir a maleficiar o paciente.

[...] por falta de protocolos, a gente as vezes ndo sabe que o doente é
paliagdo, a gente s6 vai saber quando ele ta indo para o final da vida. A
situacdo ndo é documentada, é passada muito no boca a boca, fulano disse
gue é paliacdo e ai fica assim, as vezes uma semana, duas, e a gente fica
naquela, é pra ressuscitar, ndo € pra ressuscitar, até onde a gente vai com
a medicacdo, vocés deixaram SOS [uso quando necessério], é pra colocar,
nao é, entdo falta um protocolo [...] Que demoram a fechar a paliacdo ou a
comunicar, até porque fica esperando o familiar tomar ciéncia pra depois
comunicar a equipe a questao de notificar em prontuario... (E 06)

[...] Entao, vai ter equipe que vai falar: “ah, vamos paliativar, fim de vida é
isso, ndo intubar, ndo fazer glicemia”, outros ja vao tentando mais, entdo eu
acho que a questdo é que um protocolo multidisciplinar pra cuidados
paliativos ou quesitos que o paciente entraria em cuidados paliativos,
guesitos que nao entrariam, o que ndo fazer, o que fazer; por exemplo, o
paciente estid em paliativo, mas s6 por causa disso ndo vai se alimentar,
ndo vai passar uma sonda nasoentérica, tira a sonda, como assim tira a
sonda? Ele tem que ter algo afetando, alguma obstrucdo, gastrointestinal,
mas se ele ndo tem, tem que continuar mantendo, continuar avaliando
débito urinario, entdo assim, pessoal quer ir tirando tudo, entdo assim, eu
sou daqueles que pensa que os doentes tém que sim fazer HGT
[hemoglicoteste], tém que fazer glicose, tém que corrigir glicose hipertbnica,
tém que fazer, essa € minha avaliacdo, entdo acho que tem que ter o
protocolo, tem médicos que colocam para fazer glicemia, fazer HGT, fazer
glicose, outro hospital ndo, ndo faz mais nada, nem verifica... (E 10)

[...] cada equipe médica tem uma conduta de paliagdo e até paliar também
demora muito, a familia s6 fica sabendo quando o paciente esta a dois, trés
dias de falecer e a familia, ela precisa de um tempo pra entender que o
prognéstico é ruim, que tentar mais alguma, mais algum procedimento,
tentar mais algum tempo, ndo significa que vai ser bom para o paciente,
falando assim diretamente. Entdo, eu vejo assim, que o paciente esta mal
h& muito tempo, quando a equipe toda ja esta vendo, todo mundo ja esta
vendo, a prépria familia estd vendo que ndo tem mais como, ai no dltimo
minuto do segundo tempo, o médico vai e bota uma paliagdo, mas muitas
vezes nao ajusta a prescricdo, demora mais dois, trés dias pra ajustar e
guando ajusta o paciente ja foi a 6bito e muitas vezes a familia est4 a beira
do leito e ndo entende por que ele foi a Gbito, porque ndo deu tempo de
assimilar [...] entdo assim, eu acho que falta bastante essa visdo do médico,
do que é paliacdo, a partir de quando a gente vai paliar, a partir de qual
prognostico, qual tratamento medicamentoso a gente deve fazer, ndo deve,
isso dai fica meio solto [...] ndo esta organizado assim, depende muito da
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equipe médica, a equipe que tem uma padronizacdo, tem equipe que nao
tem, depende de cada profissional... (E 13)

Em algumas circunstancias, esse ruido na diferenca de conduta acaba por
mostrar uma dicotomia entre o que é preconizado e o que, de fato, é aplicado.

[...] de ter essa percepcéo, porque todo mundo fala, € o que eu falei com
vocé, todo mundo fala de acolher, de humanizacéo, mas se vocé botar, ficar
meia hora olhando, ela fala uma coisa e faz outra, € aonde eu fico algumas
vezes incomodada, ai eu acabo entrando em conflito porque eu falo assim:
“gente, esta errado, eu nao concordo, eu acho errado isso, eu acho que nao
poderia ser dessa forma”, porque assim € o que eu te falei, a enfermagem,
a gente lida com enfermidades, é a mazela do outro, entdo a gente tem que
preservar, a gente tem que cuidar, a gente tem que acolher, mas ndo séo
assim que as coisas funcionam... (E 02)

Do mesmo modo, a davida entre ndo iniciar ou interromper um tratamento
pode levar a um prolongamento excessivo deste, causando uma distanasia. Em
certos casos, esse receio pode provocar uma relutancia dos profissionais e das
equipes quanto a introducao ou interrupcdo de tecnologias, como exemplificado nos
relatos:

[...] Nao se conformam, digamos assim, com a perda do paciente e tudo
mais e, as vezes, continuam submetendo o paciente a muitos exames, a
muitas questbes sem ponderar esse custo-beneficio, até que ponto vale a
pena [...] para ver até que ponto realmente o custo-beneficio do que esta
sendo proposto de tratamento e cuidado esta valendo a pena ou ndo. (E 07)

No CTI ja é diferente, porque a gente consegue conversar com a equipe
médica e falar: “olha, esse paciente estda com nora a 30, vamos parar,
vamos parar, beleza”. Mas aqui é muito diferente... (E 10)

Os autores da bioética por principios concluem que a distingdo entre a
abstencéo e interrupgdo do tratamento é moralmente irrelevante. “Sempre que o
tratamento possa ser permissivelmente omitido, pode ser também permissivelmente
interrompido” (p. 220). Continuam defendendo que o paciente tem o direito de
renunciar aos tratamentos a qualquer hora e que decisdes sobre inicia-los ou
suspendé-los devem estar baseadas em consideracdes sobre o respeito aos direitos
e ao bem-estar do paciente. Sendo assim, custos e beneficios deveriam ser julgados
pelo paciente ou por um substituto, salientando-se que um profissional que nédo se

fundamente nestas consideracbes seria moralmente culpavel por todos os
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resultados negativos (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002).

A diferenca entre tratamentos comuns e tratamentos especiais € utilizada
tanto para justificar quanto para condenar decisdes relativas a empregar ou recusar
tratamentos de suporte de vida. Usualmente, prevalece o ponto de vista de que
tratamentos especiais podem ser rejeitados, ao passo que tratamentos comuns nao,
além de outros critérios que incluem questbes sobre simples x complexo, natural x
artificial, ndo agressivo x altamente agressivo, barato x caro, rotineiro x heroico,
definindo-se que os primeiros deveriam ser obrigatorios, enquanto 0s contrarios nao.
Para Beauchamp e Childress (2002), a principal consideracdo deveria ser se 0
tratamento é benéfico ou ruim para uma situacéo e as distincdes seriam irrelevantes,
exceto a medida que indicassem uma qualidade de vida, fazendo-se um balanco
entre vantagens e desvantagens. Concluem que a diferenciacdo entre tratamento
comum e especial € moralmente irrelevante, devendo ser substituida por
tratamentos opcionais e obrigatorios, conforme determinado pelo balanco dos
custos e beneficios para o paciente (grifo da pesquisadora).

Beauchamp e Childress (2002) também diferenciam tecnologias médicas e
tecnologias de suporte; estas ultimas seriam as que fornecem nutricdo e hidratacéo
para 0s pacientes; e as primeiras, as que contariam como formas opcionais de
tratamento de suporte de vida, como respiradores e maquinas de dialise.

Os autores asseveram que “nao ha diferenca moralmente relevante entre as
varias tecnologias de suporte de vida e que o direito de recusar um tratamento
médico nao depende do tipo de tratamento” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p.
226). E ndo parecem crer que nutricdo e hidratacdo sejam sempre essenciais nos
cuidados paliativos ou que se caracterizem sempre como tratamento benéfico,
ressalvando que, ainda que seja legitimo omitir algumas formas de tratamento,
nutricdo e hidratacdo ndo poderiam ser justificadamente omitidas.

Encerram o raciocinio indicando que seria possivel suspender nutricdo e
hidratacéo artificiais nos seguintes casos: quando altamente improvavel que os
procedimentos elevem os niveis de nutricdo e liquidos; se houver elevagdo dos
niveis, mas sem beneficio para o paciente ou se os procedimentos que forem elevar
esses niveis tragam mais desvantagens que beneficios.

Além disso, Beauchamp e Childress (2002, p. 229) apresentam como

especificacdo de ndo maleficéncia a regra do duplo efeito (RDE), frequentemente
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chamada de principio ou doutrina do duplo efeito, que se “baseia na diferenca entre
os efeitos visados e os efeitos previstos de uma conduta”. Essa regra € aplicada
para justificar que um ato com duas consequéncias previstas, uma boa e uma nociva
(como a morte), nem sempre € moralmente proibido caso o efeito nocivo ndo seja
pretendido ou visado.

Abaixo, destacam-se falas nesse sentido, mostrando que esse medo é real,
principalmente quando se fala em morfina, uma droga utilizada para analgesia no
paciente em cuidados paliativos, no entanto de grande controvérsia quanto a sua
prescricdo e administracdo, o que parece contribuir para que ndo exista um controle

sobre a dor e o sofrimento.

[...] € a questdo do medo da morfina, os médicos tém medo de prescrever
morfina, médico que ndo sabe atender paliativo, ele tem medo, o clinico
geral ndo vai querer prescrever, porque na cabeca dele ele vai fazer
depressao respiratéria e o paciente vai morrer... (E 08)

[...] outros enfermeiros que sdo da area que falam assim: “bota morfina pra
morrer logo”, e a gente sabe que ndo € assim, eu sei hoje que nédo €, mas
eu ndo sabia que ndo era assim. Entdo, hoje ainda tem gente que acha que
botar o paciente no dripping de morfina é assinar o atestado dele de 6ébito e
a gente sabe que ndo é para isso, hoje eu sei que ndo é para isso, mas eu
nao sabia... (E09)

De acordo com as classificacbes da RDE, devem ser satisfeitas quatro

condicBes para justificar um ato com duplo efeito:

1. meios e fins. O efeito nocivo ndo deve ser um meio parase A natureza do
ato. O ato deve ser bom, ou ao menos moralmente neutro (independente
de suas consequéncias).

2. A intencdo do agente. O agente deve visar somente o efeito bom. O
efeito pode ser previsto, tolerado e permitido, mas ndo deve ser
pretendido.

3. A distin¢éo entre chegar ao efeito bom. Se o bom efeito fosse o resultado
causal direto do efeito nocivo, o0 agente pretenderia o efeito nocivo para ter
o efeito bom.

4. A proporcionalidade entre o efeito bom e o efeito nocivo. O efeito
benéfico deve ser superior ao efeito nocivo. O efeito nocivo s6 é
permissivel se houver uma relacdo de propor¢do que compense a
permisséo do efeito nocivo previsto. (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002,
p. 230).

Um esfor¢o para avaliar a RDE se concentraria no modo como as acdes
representam os motivos e o carater de uma pessoa; a questdao fundamental é

examinar se a conduta de um individuo se origina com uma motivacao adequada
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e em um bom caréater.

Com frequéncia, pacientes internados podem ter a assisténcia com desvio
para futilidade ou desproporcionalidade no tratamento. Embora tais condutas
sejam mais vistas em Unidades de Terapia Intensiva (UTI), tal fenbmeno pode
ser verificado nas enfermarias, constituindo uma distanasia, como observado nos

relatosseguintes:

[...] limitador seria a questdo de alguns profissionais que ainda tém uma
visdo muito, digamos assim, curativa de tudo, como eu posso dizer, tem
profissionais que ndo aceitam que ndo h& mais tratamento e que persistem,
persistem, persistem... (E 07)

[...] E no paciente intubado eu acredito que seja mais consenso da equipe
médica, equipe de enfermagem também, de n&o ficar ultrapassando limites
de coisas que ndo vao mudar em nada, entdo de intubacdo, ou de amina,
ou de medicamento, vamos manter o doente ali sé em estado, cada vez
mais grave, caquético... (E 10)

Beauchamp e Childress (2002) associam o termo “futil” as situacbes nas
guais 0s pacientes se encontram em processo inevitavel de morte, a um ponto em
que o tratamento ndo oferece mais nenhum beneficio, tornando-se opcional, ainda
que seja necessario continuar com os cuidados paliativos. Nesses casos, qualquer
tratamento que ndo tem chance de ser eficaz € moralmente opcional; porém, outros
tratamentos supostamente fateis muitas vezes nao sdo opcionais. O principio da nédo
maleficéncia ndo determina a conservacgao da vida biolégica, nem que se inicie ou
prossiga com tratamentos sem atentar para a dor, o sofrimento e o desconforto do
paciente, priorizando, contudo, a qualidade de vida.

Considerando esses fatores, emergiram falas que descrevem um tipo de

cuidado que infelizmente ndo consegue aliviar esse sofrimento do paciente.

[...] entdo, eu acho muito doloroso essa parte, e aquela agonia do
pacientee vocé ndo poder fazer nada, entdo eu acho que isso ndo seria
um cuidado paliativo pra mim. (E 01)

[...] mas, assim, o0 medo da soliddo que eles tém, da gente estar perto,
mais proximo... (E 09)

A sensacdo de presenciar tal desconforto e ndo ser capaz de proporcionar
alivio parece gerar certa impoténcia. Vale frisar, porém, que os julgamentos sobre a
qualidade de vida devem ser avaliados criteriosamente, no intuito que o termo nao

seja reduzido por analises arbitrarias ligadas a preferéncias pessoais e ao valor do
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paciente. A qualidade de vida da pessoa ndo deve ser confundida com a qualidade
ou o valor da vida para 0s outros, e 0S responsaveis por pacientes incapazes nao
devem recusar um tratamento contra os interesses destes ou para poupar as
familias ou os custos a sociedade (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002).

2.2.3 Nao maleficéncia é reconhecer a distanasia

Segundo Beauchamp e Childress (2002), as condi¢cdes sobre qualidade de
vida devem ser legitimadas em conjunto com o principio de respeito a autonomia, no
caso de pacientes capazes, e dos melhores interesses, para pacientes incapazes;
determinando se os tratamentos seriam obrigat6rios ou opcionais.

No que concerne ao debate sobre distincdes e regras referentes a matar e
deixar morrer (ou permitir que morra), que inclui a diferenciagéo entre ato e omissao
e entre ativo e passivo, 0s autores afirmam que essas consideragdes merecem lugar
de destaque no esquema moral, posto que, para se chegar a uma solucédo adequada
guanto a essas questbes, € preciso recorrer tanto a beneficéncia como a néo
maleficéncia para especificar o que traria prejuizo ao paciente, 0 que constitui um
beneficio e como balancear os dois. Entendem que matar ou deixar morrer devem
ser avaliados sob o mérito da justificacdo e ndo necessariamente quanto ao tipo de
acdo. “Os dois seriam errados prima facie, mas, em algumas circunstancias,
justificados” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 251).

Falando sobre o tema, houve nos relatos algumas citacdes do termo

eutanasia:

[...] porque isso & muito subjetivo, isso € muito individual, eu posso
perguntar para o paciente: “poxa, o que vocé gostaria de fazer?” E
bacana, eu acho interessante isso, mas eu ja vi alguns casos, até de
paises que praticam a eutanasia, enfim, que € aceito, as pessoas fazem
isso, e tambémas resolugdes de coisas a fazer antes de morrer... (E 07)

Entdo assim, foi preciso eu ser ensinada e eu orientar minha equipe,
porque tem técnicos que falam: “mas a gente esta fazendo isso, o
paciente vai morrer mais rapido, eu estou matando o paciente”. E como
se ele tivesse fazendo eutanasia e a gente ndo estd eutanaziando
ninguém, na verdade a gente esté oferecendo conforto pra ele e pra mim,
guando comecei era muito ténue essa linha de eutandsia pra confortar,
entendeu? E eu acho querealmente é uma linha muito ténue, mas da
gente ter a nossa consciéncia tranquila de que a gente esta fazendo um
cuidado e que a gente tem respaldo pra realizacdo desse cuidado e que
a gente ndo esta fazendo mal a ninguém, na verdade a gente esta
fazendo ao contrario, a gente esta confortando o paciente. (E 10)
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Na acepcao de Beauchamp e Childress (2002), justificar um ato é diferente de
justificar uma pratica ou politica. Os escritores enxergam como problema a
permissao para que a morte ocorra, visto que essa decisao pode incidir em abusos,
0 que causaria mais danos que beneficios, por exemplo, criando-se argumentos do
tipo “pista escorregadia”, abrindo precedentes que fugissem do controle social. Os
autores enumeram as justificativas em prol dos que anteveem este impasse,
primeiramente, porque 0s conceitos legais e morais sobre o tema sdo vagos,
podendo acarretar resultados imprevistos, como o0 encorajamento da eutanasia com
0 objetivo de aliviar custos pessoais para familias e custos financeiros para a
sociedade; a perda da confianca entre pacientes e profissionais de saude; ou, em
analogia ao nazismo, defendem que politicas de genocidio tiveram como ponto de
partida a realizac@o de eutanasia em pacientes incuraveis; além da possibilidade de
diagnésticos equivocados.

Findam afirmando que nédo estdo convencidos nem pela legalizacédo, nem por
uma politica de rejeicdo, sinalizando que a questdo fundamental a ser enfrentada
ndo é a dos limites que uma politica publica deve fixar no que diz respeito a
assisténcia na morte, mas sim a das formas de assisténcia na morte que s&o

moralmente justificaveis.

2.3 CONCEPCAO DAS ENFERMEIRAS SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS COM
BASE NA AUTONOMIA

As falas das entrevistadas relacionadas ao principio da autonomia foram
organizadas de acordo com as seguintes representacdes: autonomia € respeitar a

pessoa e a familia; autonomia é qualidade de vida e qualidade de morte.

2.3.1 Autonomia € respeitar a pessoa

Beauchamp e Childress (2002) esclarecem que a palavra autonomia,
derivada do grego, foi utilizada primeiramente com referéncia a autogestdo das
cidades independentes gregas; defendem os autores a ideia de que autonomia
pessoal seria “o governo pessoal do eu que é livre tanto de interferéncias
controladoras por parte dos outros como de limitagcbes pessoais que obstam a
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escolha expressiva da intencdo, tais como compreensdo inadequada”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 138).

Os autores focam na importancia da escolha autbnoma, que corresponde ao
ato de governar efetivamente, e ndo a capacidade de governar. Alegam tal
priorizacdo em virtude das seguintes situacfes — pessoas autbnomas podem falhar
em suas escolhas, por limitacdes temporarias impostas por doencas, ignorancia ou
coercao; e pessoas que geralmente ndo sao autbnomas podem, algumas vezes,
fazer escolhas autbnomas (ddo como exemplo pacientes psiquiatricos internados
que sdo declarados inaptos, mas sdo capazes de fazer escolhas alimentares,
recusar medicamentos ou telefonar para amigos e familiares).

Nesse sentido, parece haver um entendimento de grande parte das
entrevistadas de que o cuidado paliativo € uma forma de cuidado que valoriza o
protagonismo do paciente no processo da terminalidade, traduzido pela importancia
gue os profissionais dao a satisfacdo dos desejos e ao prazer nesse momento, ou
seja, 0 que seria bom, na perspectiva do enfermo, que lhe trouxesse uma

autorrealizacdo, um significado para esse periodo.

[...] como eu dei o exemplo desse paciente que pediu o banho de
chuveiro epediu o café da manhd com a esposa, ele pode ter o sentido
do café, que ele falou que seria o Ultimo café, mas que foi o melhor café
da vida dele, e o banho também, porque muitas das vezes néo
valorizamos as pequenas coisas [...] pequenas coisas, pequenos gestos
que vao trazer um bem-estar,entdo eu acho que o paciente, ele vai sentir
o prazer de poder realizar certas coisas, uma conversa, um raio de sol,
ou de repente a chuva, isso quando ele t4 podendo [...] vamos pensar
num momento feliz pra ele, que vai ser uma coisa profunda ali naquele
momento, como teve o café e o banho daquele paciente. (E 02)

Uma morte digna € uma morte que vocé possa cuidar dele, vamos dizer
assim, um paciente limpo, que vocé faca a vontade dele se ele estiver
ldcido. [...] Ele querendo, vamos dizer assim, eu quero morrer ouvindo
alguma mdusica, eu quero morrer ao lado de fulano, da minha familia,
escolher a pessoa que ele quer estar do lado, eu acho que isso é uma
morte digna. (E 11)

Ver o desejo dele e tentar dentro daquilo ali fazer algo que pra ele seja
interessante, que ele goste. (E 12)

O respeito pela biografia, pela histéria do paciente, também é citado pelas

entrevistadas como muito significante neste contexto.
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[...] € um momento muito pessoal, muito delicado tanto para o paciente
guanto pra familia [...] Eu deixo, eu acho que cada pessoa tem um tempo,
sabe? (E 07)

Vocé é a dona daquele momento. Vocé esta no comando. Eu acho que isso
tranquilizaria tanto a familia quanto a pessoa que esta ali, e a partir dali
acho que se eu perdesse a consciéncia... (E 11)

Para que haja uma acdo autbnoma, € necessario intencionalidade,
entendimento e auséncia de influéncias controladoras. A intencionalidade n&o
depende de grau, entretanto o entendimento e a auséncia de influéncias
controladoras podem ser mais ou menos completas, portanto a autonomia pode
possuir diferentes graus em funcdo dos graus de satisfacdo das duas ultimas
condigbes (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002).

Importante referir que, para o paciente na terminalidade internado, bem como
para seu acompanhante ou familiar, o entendimento de situacbes complexas pode
estar comprometido; e a relacdo com os profissionais de saude, repleta de ruidos,
pode impedir que este individuo consiga verbalizar como gostaria de conduzir essa
etapa.

Nessa Gtica, a bioética por principios defende que ser autbnomo néo significa
necessariamente que o agente sera respeitado como tal. Respeitar um agente
autbnomo envolve reconhecer o direito desse individuo de ter opinides, fazer

escolhas e agir com base em crencas e valores pessoais. Sendo assim:

Esse respeito envolve a acdo respeitosa, € ndo meramente uma atitude
respeitosa. Ele exige também mais que obrigacdes de ndo intervencao nas
decisdes das pessoas, pois inclui obrigacdes para sustentar as capacidades
dos outros para escolher autonomamente, diminuindo os temores e outras
condi¢cdes que arruinem a autonomia. Nessa concepgao, 0O respeito pela
autonomia implica tratar as pessoas de forma a capacitd-las a agir
autonomamente, enquanto o desrespeito envolve atitudes ou acbes que
ignoram, insultam ou degradam a autonomia dos outros e, portanto, negam
uma igualdade minima entre as pessoas (BEAUCHAMP; CHILDRESS,
2002, p. 143).

Sob este prisma, os autores citam que, na forma negativa, o principio da
autonomia pode ser estabelecido de modo que as acdes autbnomas ndo estejam
sujeitas as pressdes controladoras de outros. Também indicam que deve haver uma
submissdo a especificacdo para contextos particulares, refletindo-se em direito e

obrigacdes da liberdade, privacidade, confidencialidade, veracidade e
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consentimento.

Continuam a argumentacdo dizendo que, na forma positiva, o principio da
autonomia inclui a obrigagéo de tratamento respeitoso na revelacédo de informacdes
e no encorajamento da decisdo autbnoma. Os autores afirmam que ha na medicina
uma tendéncia a usar o papel do médico para manter a dependéncia dos pacientes,
porém, quando os lados negativo e positivo do respeito sdo considerados em
conjunto, determinam que respeitar o outro envolve o esforco para encoraja-lo a
produzir opinido sobre os proprios interesses. A forma como esses dois lados do
principio funcionam na vida moral justifica regras como “dizer a verdade, respeitar a
privacidade dos outros, proteger as informacgdes confidenciais, obter consentimento
para intervencdes nos pacientes e quando solicitado, ajudar os outros a tomar
decisdes importantes” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 145).

2.3.2 Autonomia é respeitar a familia

Apesar de nem sempre participarem das decisdes sobre a conducdo dos
casos, as enfermeiras entendem que o0s pacientes em terminalidade, além de
merecerem 0O protagonismo e o respeito a biografia, fazem jus a um cuidado que
privilegie essa reveréncia singular ao momento que estdo vivendo, assim como sua

familia.

[...] e outra coisa, tinhamos que até pedir licenga pra ver se poderiamos
entrar ou ndo. Eu acho que foi até um dos itens que eu coloco, porque nos
Estados Unidos tem um filme dizendo que eles colocam uma observa¢éo na
porta para que a gente peca licenca, se pode entrar ou ndo, porque € o
momento dele com a familia, porque é o cuidado paliativo, assim na finitude,
qgue a gente fala, é o termo que usa, que ta ali naquele momento, é um
momento tranquilo, € um momento intimo. (E 02)

[...] cada familia tem um tempo pra reagir diferente, cada situacdo de
doenca, de fim de vida é diferente... (E 07)

[...] eu tento muito ver isso, porque eu passei por isso e foi muito bom ter
alguém que me viu com uma diferenca. Entdo eu vejo muito isso, quando eu
estou la de noite no meu plantdo, que tem esse tipo de coisa, que tem a
familia, eu sempre tento ver assim, fico mais perto, pergunto se esta
precisando de alguma coisa, qualquer coisa vocé fala [...] entender que para
mim que sou profissional, a gente ja sabia que isso ia acontecer, mas para
aquela familia € um momento muito dificil [...] muito dificil esse momento, a
gente vé assim, por exemplo, o 6bito, ai a familia esta e as vezes a familia
guer ver o doente antes de fechar, de preparar o corpo, e as vezes a equipe
de enfermagem nao deixa. Gente, pelo amor de Deus, presta atencdo, € um
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momento, vai la, sabe? A pessoa fica aflita naquele momento pra gerenciar
tudo. Entdo é isso, eu acho que falta um pouco também de paciéncia com
essa familia, com esse momento que esta passando. (E14)

O fato de mencionarem a familia corrobora um dos principios dos cuidados
paliativos, que € a abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos
pacientes e seus familiares, incluindo o acompanhamento no luto. Segundo Matos e
Borges (2018), o acolhimento da familia e a sua inclusdo no processo de cuidar
representa um dos eixos estruturantes da assisténcia paliativista. A familia assume
um papel crucial, pois ela detém informacdes terapéuticas e assistenciais sobre o
paciente. Nesse sentido, todo o percurso da assisténcia paliativa se da mediante a
participacdo dos familiares em torno de suas vivéncias, as quais nao se restringem
as situacdes ocorridas durante o processo de adoecimento.

E necessario registrar que, para Beauchamp e Childress (2002), o respeito a
autonomia e suas regras morais tem validade prima facie; por essa razao, elas
devem ser compreendidas a fim de se estabelecer um firme direito de autoridade
para controlar o proprio destino pessoal, mas ndo devem ser a Unica fonte de
obrigacgdes e direitos morais.

Beauchamp e Childress (2002) tratam ainda das concepc¢des a respeito das
habilidades que as pessoas devem ter para serem consideradas capazes,
entendendo que a capacidade é, de forma geral, a habilidade de realizar tarefas, e
que se caracteriza por ser relativa, especifica e intermitente, ou seja, depende da
decisdo a ser tomada, do tipo de aptiddo necesséaria para essa decisdo e do
entendimento de que ela pode variar de forma temporal. Apesar de os critérios que
definem se alguém é capaz ou autdnomo serem semelhantes, compreende-se que a
capacidade é um limiar, e ndo um conceito continuo como a autonomia.

No que se refere as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV), para
Beauchamp e Childress (2002), estas sdo uma demanda recente na sociedade e se
constituem como uma maneira de uma pessoa controlar o que acontece a ela no
caso de vir a ficar incapaz; sdo decisOes prospectivas para renunciar a tratamentos
de conservacdo da vida em um momento de incapacidade. Tal preocupacéo
emergiu em alguns relatos, ainda que n&o sobre interrupcdo ou escolha de
condutas, mas quanto a falta de um direcionamento para que o profissional se guie

sobre as preferéncias do enfermo.
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[...] as resolucdes de coisas a fazer antes de morrer, eu acho isso super
valido, eu acho que é um nivel de evolucado acima, que a gente ainda
pode alcancar um dia, sabe? [...] (E 04)

[...] antes do paciente perder a consciéncia, vocé falar: “vocé quer
alguma musica pra vocé escutar na hora da sua partida, vocé quer
alguém do seu lado?” Entendeu? “Vocé quer um banho, vocé quer que
passe um hidratante? Vocé quer colocar qual roupa?” Sabe eu acho que
assim, pra falar mesmo da morte. Antes que chegue esse momento
critico, porque eu acho que ndo é uma inseguranca do paciente, € uma
inseguranca maior da familia em relacdo ao que o paciente gostaria de
ter tudo ali naquele momento e nao é falado antes. (E 11)

Uma das questdes colocadas pelos autores sobre o tema € em que medida
0s desejos autbnomos previamente expressos por uma pessoa devem ser
considerados validos e obrigatorios depois que a pessoa se torna incapaz ou morre
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002).

Destaca-se que as DAV se apresentam como documentos de manifestacao
de vontade para cuidados e tratamentos meédicos futuros que uma pessoa deseja
receber e compreendem duas manifestacbes — o0 testamento vital e o mandato
duradouro. O testamento vital € elaborado por uma pessoa maior de idade e no gozo
de suas faculdades mentais, no intuito de dispor acerca de cuidados, tratamentos e
procedimentos a que deseja ou ndo ser submetida quando estiver com uma doenca
ameacadora da vida, fora de possibilidades terapéuticas e impossibilitada de
manifestar livremente sua vontade. Ja o “mandato duradouro” permite a nomeacgao
da pessoa que sera consultada, em caso de incapacidade temporéaria ou definitiva,
sobre decisdes em tratamentos médicos (DADALTO, 2014).

Nos depoimentos supracitados, nota-se a poténcia para que, de fato, existam
essas determinacdes prévias, permitindo ao enfermeiro lidar com vontades e
desejos que foram previamente expressos, entretanto ha uma grande dificuldade em
conversar antecipadamente para que se chegue a esse momento em que familia e
equipe estejam cientes do que realmente seriam as pretensdes do paciente. Os
profissionais gostariam de contar com tais informacgdes para prestar uma assisténcia
de enfermagem individualizada, entendendo que esse é um direito do paciente.

No intuito de elucidacédo, Beauchamp e Childress (2002) discorrem sobre o0s
trés modelos de decisdo que poderiam ser evocados diante das situacées em que
pacientes internados ndo possam exprimir suas opinides autonomamente sobre 0s

tratamentos que querem ou ndo receber na terminalidade da vida ou quando
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estejam incapacitados temporaria ou permanentemente de manifestar livremente
suas vontades. Sdo eles — julgamento substituto, pura autonomia, e os melhores
interesses que um substituto poderia acenar na medida que o incapaz tomaria. A
pura autonomia se aplica exclusivamente a pacientes que ja foram autdbnomos e
expressaram uma decisdo ou preferéncia relevante, como no exemplo da DAV. No
caso dos melhores interesses, um decisor substituto deve “determinar o maior
beneficio entre as opg¢bes possiveis, atribuindo diferentes pesos aos interesses que
0 paciente tem em cada opcao e subtraindo os riscos e custos inerentes a cada
uma” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 205). Este modelo protege o bem-estar
do outro, avaliando riscos e beneficios dos varios tratamentos e alternativas, levando
em consideracéo dor e sofrimento e avaliando a recuperacdo e perda de fungdes,
sendo indispensavel um modelo de qualidade de vida.

Por dltimo, o julgamento substituto, segundo os autores, €, na melhor das
hipéteses, um modelo de autonomia fraco; ele exige que o decisor substituto “se
ponha nas vestes mentais do incapaz’, isto é, que ele tome a decisao que o incapaz
tomaria. SO deve ser usado para pacientes que ja foram capazes, caso haja razées

para crer que seria possivel fazer as escolhas que o paciente teria feito.

2.3.3 Autonomia € qualidade de vida e qualidade de morte

Fazendo uma correlacdo com a qualidade de vida, alguns relatos aludiram ao
cuidado paliativo na terminalidade como uma forma de cuidado que preza por esse

olhar para o paciente:

Acho que até na definicdo caberia mais um pouco dessa questdo da
gualidade de vida, de acordo com a condi¢do da pessoa, na pessoa prezar
um pouco mais por isso. (E 04)

[...] acho que cuidados paliativos s&o os cuidados que garantam qualidade
de vida. (E 06)

Para Beauchamp e Childress (2002), a qualidade de vida € um conceito
eticamente fundamental que foca no bem do individuo, em que tipo de vida é
possivel, dada a condi¢cdo do individuo, e se essa condi¢cdo possibilitara que ele

tenha uma vida que vale a pena ser vivida.
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Ainda nessa perspectiva, a dignidade também é citada com relevancia para

esse tipo de cuidado:

[...] um conjunto de acdes e cuidados que a gente tem pra prover mais
conforto, cuidado, fazer o processo do adoecer/morrer menos doloroso,
menos dificil, assim mais, digamos assim, dignos para todas as pessoas.
(E 07)

Segundo Marreiro (2014), € fundamental reportar-se a Kant para realizar a
analise dialética da autonomia, pois a concebeu como o fundamento da dignidade
da natureza humana, “uma vez que o homem, enquanto fim em si mesmo, tera a
plena liberdade de construir e dirigir sua prépria vida, ndo fazendo desta um mero
objeto da vontade dos outros” (MARREIRO, 2014, p. 99).

Sobre esse aspecto, identificou-se que conceitos como qualidade de vida e
dignidade foram elencados pelas profissionais como referéncias importantes dentro
do contexto do respeito a autonomia. Um dos depoimentos indica que 0s
enfermeiros reconhecem que algumas situacdes tendem a reduzir a autonomia dos

pacientes, como, por exemplo, a sedacéo.

Uma morte digna.... Ah, poder estar com a familia, quando esse paciente
tem familia, poder fazer, oferecer algo que o paciente quer se esta lucido,
guando o paciente estd sedado eu acho que ndo tem como dizer que é
digno porque ele ndo vai poder sentir aquilo [...], se ele estd acordadinho,
ele ndo esta tdo sedado e ai ele pode identificar... (E 02)

Dito isso, percebe-se que a enfermeira considera que a sedacdo impede o
gozo da autonomia, pois ndo permite ao paciente uma participagdo consciente na
conducao de etapa tdo importante da sua vida.

De um modo geral, as entrevistadas conseguem visualizar que a autonomia é
um direito do paciente, que esta é a capacidade de deliberar sobre si mesmo, e que
seria desejavel que a equipe de enfermagem conhecesse antecipadamente as
escolhas do individuo. Dessa forma, seria possivel tracar um plano de conduta mais

especifico, que abarcasse todas as dimensdes do cuidado na terminalidade.
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2.4 CONCEPCAO DAS ENFERMEIRAS SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS COM
BASE NA JUSTICA

Beauchamp e Childress (2002) apresentam varias abordagens filosoficas
sobre a justica, mas ndo chegam a defender especificamente nenhuma delas, em
virtude das limitacbes inerentes a cada uma quanto a resolucdo de problemas.
Assim, os autores delimitam sua abordagem nos aspectos formal e material. Em
relagdo ao principio da justica formal, afirmam que “é comum a todas as teorias de
justica uma exigéncia minima atribuida a Aristoteles: iguais devem ser tratados de
modo igual, e ndo iguais de modo néo igual” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p.
354). JA os “principios que especificam as caracteristicas importantes para um
tratamento igual sdo materiais porque identificam as propriedades substantivas para
a distribuicao” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 355).

Nesse sentido, para os autores, o conceito de justica esta associado a justica
distributiva, a qual se relaciona a uma distribuicdo igual, equitativa e apropriada na
sociedade, podendo acontecer sob diferentes aspectos, como descritos a seguir
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 355-356).

- Atodas as pessoas uma parte igual

- A cada um de acordo com a sua necessidade

- A cada um de acordo com o seu esforgo

- A cada um de acordo com a sua contribuicdo

- A cada um de acordo com o0 seu merecimento

- A cada um de acordo com as trocas de livre mercado

OO wN

A posicéo de Beauchamp e Childress (2002) € de que uma teoria que versa
sobre o principio da justica poderia fundamenta-lo a partir de todas essas
posicdes, sendo que os problemas apareceriam em condi¢gOes de escassez e de
competicao. Por outro lado, a nocao de equidade pode ser formulada como uma
regra de distribuicdo social que procura diminuir ou erradicar formas injustas de
distribuicéo.

Importante confrontar a questdao da justica com a realidade brasileira,
lembrando que a Constituicdo Federal de 1988 (BRASIL, 1988) reconheceu a
saude como um direito a ser assegurado pelo Estado e aprovou a criacdo do
Sistema Unico de Salude (SUS), o qual se fundamentou nos principios da

universalidade, da equidade, da integralidade. Com isso, a garantia de acesso ao



69

atendimento a saude tornou-se obrigatoria e gratuita a toda a populacdo. E a
guestdo da equidade foi tomada como igualdade de acesso aos servicos de
saude, uma vez que se comprometeu com a universalidade da cobertura e do
atendimento, com o propésito de fornecer igual oportunidade de acesso aos
servicos de saude para individuoscom as mesmas necessidades (PESSALACIA;
OLIVEIRA, V.; GUIMARAES, 2011).

Nas falas das enfermeiras entrevistadas, nota-se que ndo existem muitos
relatos sobre a questdo da justica, o que corrobora os estudos precedentes, 0s
guais mostraram que o tema justica é ainda incipiente quando se cruzam dados
sobre enfermagem X cuidados paliativos X bioética. Emergiram 0s seguintes

discursos:

Eu acho que todo mundo tem a mesma percepcao, que as vezes, o cuidado
paliativo fica muito isolado, até mesmo com analgesia. “Ah néo, ele é
paliativo. Por que que ele tem que ser considerado?”, “Ah, é s¢6 paliativo”, e
ndo o nome do paciente? Acho que, as vezes, € um pouco descartado: “Ah
nao, ele ja estd morrendo mesmo...” (E 03)

[...] algumas pessoas tém essa ideia: “ah, vocé tinha cuidado paliativo”,
entdo é como se nao importasse aquela pessoa la. “Ah, cuidado paliativo,
entdo deixa pra 14", e ndo é bem assim. (E 04)

[...] paciente paliativo, ele fica um pouco solto, “ah, & paliativo, entdo a
gente” [...] exatamente isso, jogar a toalha [...] de todas as equipes eu
percebo assim, mas pra comegar na equipe médica, estou falando isso ndo
€ nem porque eu sou enfermeira, nao tirando a nossa culpa, mas tudo parte
da prescricdo médica e dai pra gente poder tragar o cuidado de
enfermagem... (E 13)

[...] um médico falou: “ai fora o cuidado paliativo ndo recebe nada disso, o
doente fica la quietinho esperando a morte chegar”, entdo assim, nesse
ponto eu ndo concordo muito ndo, mas € assim que eu vejo, eu tento fazer
0 que eu posso, 0 maximo que eu puder fazer eu vou fazer, viro, vejo, ndo
sei. Eu penso dessa forma, que o maximo que eu puder fazer por ele eu vou
fazer [...] porque quando o doente é paliativo, na hora que o doente morre
ninguém da muita atengdo, “ah ndo, gente, todo mundo ja sabia disso”, a
familia mesmo ja sabia que ia morrer... (E 14)

Em se tratando dos pacientes terminais e do conceito de saude como
completo bem-estar fisico, mental e social, o direito desse paciente € pouco ou
guase nada respeitado, seja pelo precéario desenvolvimento de acgbes publicas,
seja pela rejeicdo ou dificuldade de implementacdo, visto que a prioridade
continua a ser do exercicio médico e da cura (MARREIRO, 2014).

Marreiro (2014) segue afirmando que ndo dispor de cuidados paliativos

para um paciente portador de doenca terminal é infringir, € desconsiderar o
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principio da justica material, porquanto |he foi negado um beneficio que por direito
€ seu. Ademais, submeter o paciente terminal a mesma terapia de um paciente
com possibilidades de cura é também infringir e ignorar o principio da justica
formal.

Nota-se, entdo, que as enfermeiras foram capazes de verbalizar, ainda
guede forma nao tacita, a percepcao de que algo foi destituido do paciente que
esta sendo cuidado, na perspectiva de que teria mais a ser oferecido para um

processo de terminalidade com melhor assisténcia.

Foi observado que os principios bioéticos de Beauchamp e Childress (2002)
permearam o discurso das profissionais entrevistadas, sendo a beneficéncia
o principio de maior destaque nas falas, pelo fato de estar imbuido na
formagcdo do enfermeiro; seguido pela autonomia; ndo maleficéncia; e
justica, que pouco é citada pelas profissionais, talvez por ndo haver uma
discussdo mais profunda dentro do hospital publico sobre o tema, ou porque
o principio, dentro do principialismo, ndo é capaz de dar conta da realidade
brasileira, enquanto um modelo importado.
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3 COTIDIANO DAS ENFERMEIRAS FRENTE AO DESAFIO DOS CUIDADOS
PALIATIVOS NA TERMINALIDADE EM ENFERMARIAS DE UM HOSPITAL
UNIVERSITARIO

As enfermeiras em seu dia a dia precisam administrar a geréncia e a
assisténcia aos varios pacientes sobre os quais possuem responsabilidade, estando
estes em enfermarias de cuidados clinicos ou cirdrgicos. A presenca do enfermo em
cuidados paliativos no processo de terminalidade provoca a necessidade de
ressignificar esses locais, antes curativos, e desperta o desafio de prestar o melhor
cuidado possivel diante do tempo que é reservado aos dois, profissional e paciente.
Nesta categoria estdo descritos os fatores facilitadores e limitadores, bem como as
propostas apresentadas pelas enfermeiras frente a esse incitamento.

3.1 FATORES FACILITADORES PARA ASSISTENCIA DAS ENFERMEIRAS EM
CUIDADOS PALIATIVOS NA TERMINALIDADE

A exploracdo dos dados permitiu ndo s6 a revelacdo dos elementos que
tendem a dificultar a assisténcia de enfermagem ao paciente na instituicdo, mas dos
fatores que facilitam esse cuidado.

Observa-se que estes pontos podem ser também avaliados em torno de trés
elementos: aqueles pertinentes a equipe, ou seja, ao profissional; relacionados ao
paciente, incluindo principalmente o papel benéfico da familia neste momento
delicado; e fatores institucionais, que levam em consideracdo a estrutura
propriamente dita do hospital.

Vale ressaltar que o fato de a pesquisa ter sido desenvolvida com enfermeiras
levou a muitas falas sobre o cuidado em si, o qual faz parte da légica do cuidado
paliativo, mas antes é uma condicdo fundamental do cotidiano da enfermagem.

Estdo elencadas algumas falas relevantes nesse sentido:

Entdo, quando eu falo da questédo de fazer, isso € uma rotina normal e a
gente aprende isso na faculdade, mas vocé vé que nem todo mundo
consegue ter esse olhar de pegar e de fazer, e isso € sistema de insergao
da assisténcia de enfermagem. (E 02)
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Curativos todos eu costumo fazer da maneira correta, mesmo estando em
fim de vida e teoricamente uma lesdo por pressdo ndo seria muito
importante, mas é importante, faco curativos. Entdo assim, tudo o que eu
penso que importa é pelo ser humano mesmo, entdo ndo importa se ele
esta em fim de vida ou se ndo esta, se tem 20 anos, o0 importante é que
aquela pessoa seja cuidada da maneira correta [...] de tratar paciente como
0S outros, légico que com um pouco mais de atencdo, mas assim, nao
deixar um pouco mais de lado por saber que ndo tem muito o que ser feito.
Na verdade, tem o cuidado, o cuidado sempre vai estar ali, entdo de repente
pro médico pode nédo ter o que fazer, mas pra gente sempre tem o0 que
fazer, cuidados de enfermagem nao para, ele ndo para, nem na morte,
guando a gente esta fazendo corpo. (E 10)

[...] mas eu acho que ele ainda merece ser tratado, se ele tiver acamado
receber os cuidados que ele precisa, cuidar, virar, de ter conforto,
medicagdo, porque as vezes ndo vai ter muito tempo, mas acho assim,
cuidado que eu como pessoa fisica ali com ele posso fazer, eu tento fazer o
maximo possivel. (E 14)

O cuidado significa desvelo, solicitude, diligéncia, zelo, atencdo e se
concretiza dentro da vida em sociedade. Cuidar implica colocar-se no lugar do outro,
em situacdes diversas, nas dimensdes pessoal ou social. E um modo de estar com o
outro, no que se refere a questbes especiais da vida dos cidaddos e de suas
relacdes sociais; dentre estas, 0 nascimento, a promog¢ao e recuperacao da saude e
a propria morte. Compreender o valor do cuidado de enfermagem exige uma
concepcao ética que contemple a vida como um bem valioso em si, comecando pela
valorizacdo da propria vida para respeitar a do outro em sua complexidade, assim
como passa pelas escolhas, inclusive a escolha da enfermagem como uma
profissdo (PADILHA; MANCIA, 2005).

O fio condutor da ciéncia da enfermagem € o cuidado, bem como de sua
estrutura de conhecimento, de sua evolucdo, sendo que tanto a pratica quanto a
estrutura tedrica desta profissdo estdo embasadas na forma e na complexidade do
cuidado prestado. O conceito de cuidado € construido a partir do conhecimento
cientifico e empirico do profissional, da cultura e das crengas do cuidador, do ser
cuidado e seu acompanhante, da instituicdo e do ambiente em que estes se inserem
(ROCHA, P. et al., 2008).

A enfermagem tem como foco os seres humanos e as suas relagbes
cotidianas. O enfermeiro lida com os aspectos incomuns do ser humano, justamente
aqueles que ndo encarnam uma visdo sublime da vida. Depara-se constantemente
com a soliddo, com a incomunicabilidade, os desencontros e desencantos, 0S

amores desfeitos, vidas precéarias ou interrompidas, ingredientes estes que se
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constituem no indspito do cotidiano. Desse modo, o enfermeiro deve ter entre suas
metas a preocupacdo de reduzir ou evitar as tensdes biofisicas e psicossociais das
pessoas que apresentam alteracdes no préprio estado de saude. Para cumprir essa
meta, é preciso perceber e saber essas tensdes (LIMA, 2005).

Ainda na perspectiva do olhar diferenciado da enfermagem e das virtudes
inseridas no contexto dos modos de cuidar, surgiram relatos que tratam da

importancia do acolhimento.

Eu acredito muito no acolhimento, acolher, acolher aquele paciente, porque
ele tem uma familia também, ele tem mée, ele tem pai, ele € um querido de
alguém [...] envolvimento maior, uma empatia, eu digo uma empatia porque
parece que o amor ndo estd nem fazendo parte desses momentos. (E 01)

E o acolher do paciente. E o acolher em todos os sentidos, porque quando a
gente fala cuidado paliativo, essa paliacdo € de vocé estar ali, acolhendo
familiar, tentando dar um direcionamento ao préprio paciente se ele tiver
com um grau de lucidez, porque muitas das vezes o paciente esta ja sedado
e a familia que sofre, entdo a gente tem que estar acolhendo também né&o
s6 o paciente, mas o familiar também [...] mas a palavra acolher engloba
todo um sentido desse paciente que t& na finitude [...] quando eu falo do
acolher é esse carinho, é vocé falar com o paciente pelo nhome dele, eu
tenho que me envolver com os pacientes, quando eu falo em envolvimento
€ aquele envolvimento de vocé ver a necessidade geral desse paciente. (E
02)

[...] consigo fazer aqui isso na minha equipe de enfermaria, porque eu fico
no CTI [Centro de Tratamento Intensivo] também, de enfermaria é acolher,
estar junto, acompanhar todo o processo. (E 10)

Segundo Ferreira (1999, apud NERY et al.,, 2009), a palavra acolhimento
significa:

O ato ou efeito de acolher, recep¢do. Atencdo, consideracdo. Reflgio,
abrigo, agasalho. Acolher significa dar acolhida ou agasalho a. Dar acolhida
a; receber. Atender; receber. Dar crédito a, dar ouvidos a. Admitir; aceitar.
Tomar em consideracdo; atender. Abrigar, agasalhar. Agasalhar-se,
hospedar-se. Abrigar-se, recolher-se. Refugiar-se; amparar-se (FERREIRA,
(1999 apud NERY et al., 2007, p. 1412).

O acolhimento é uma tecnologia leve que deve ser utilizada na implantacéo
das préticas de saude. Para Merhy (2002), as tecnologias envolvidas no trabalho em
saude podem ser classificadas em trés tipos: duras, leve-duras e leves. As
tecnologias duras sdo 0s equipamentos, as normas e as estruturas organizacionais,

dessa forma, caracterizam-se como saberes e fazeres bem estruturados e
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materializados, jA acabados e prontos. As leve-duras referem-se aos saberes
agrupados que direcionam o trabalho, o conhecimento produzido em areas
especificas do saber, como a clinica, a epidemiologia, o saber administrativo. E as
tecnologias leves consistem nas tecnologias de relacdbes como o acolhimento, o
vinculo, a autonomizacao e a gestdo como forma de orientar processos.

Observa-se também que a Politica Nacional de Humanizacdo traz como
definigdo de acolhimento a “capacidade de acolhida das demandas e necessidades
como pressuposto basico do contrato entre unidade de salde e usuério e sua rede
sociofamiliar”. Orienta ainda que essa € uma das maneiras de organizar 0s
processos de trabalho em salde, o que facilita o enfrentamento dos problemas e
potencializa a criacdo de alternativas criativas e individualizadas em cada contexto
(BRASIL, 2013a).

A busca do enfermeiro para qualificar o acolhimento deve apoiar-se na teoria
do cuidado de enfermagem, assim, ao realizar o acolhimento como um cuidado de
enfermagem, podera tratar o usuério de forma humanizada, entendendo-o como
sujeito e participante do processo de cuidar, ampliando a qualidade do trabalho
oferecido. A utilizacdo de tecnologias leves, compreendidas como relacdes
humanas, deve ser o centro da pratica de enfermagem, em que o objeto do cuidado
€ a pessoa e nao a doenca (COSTA, P.; GARCIA, A.; TOLEDO, 2016).

Sendo assim, tudo indica que os principios dos cuidados paliativos j& estédo
arraigados na proépria ontologia da enfermagem, de modo que, apds a graduacéo, €
esperado um profundo conhecimento tedrico e pratico sobre cuidados ao individuo
em toda a sua integralidade.

A aceitacdo da morte, apesar de tema de dificil abordagem na sociedade e no
ambiente hospitalar-curativo, foi mencionada por uma das entrevistadas como fator

facilitador:

Isso pra mim, pessoalmente, € um facilitador. Eu acho que eu tenho
facilidade de enxergar essa situagcdo. Eu aceito bem o processo de morte,
eu vejo assim equiparando com o processo de nascimento. Quando a gente
perpassa la a maternidade, a gente vivencia o ser humano em todas as
etapas de vida, desde o nascimento até a morte, entdo desde que eu
comecei a lidar com paciente que esta no processo de morte, eu comecei a
ver dessa maneira, com a mesma naturalidade que as pessoas hascem, as
pessoas morrem. E faz parte. O meu papel aqui é tornar isso melhor, € um
processo natural que vai acontecer. A gente faz tudo que pode até a pagina
dois, daqui em diante é o destino da pessoa, € com Deus e a gente nao tem
mais um controle. (E 07)
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Nessa busca por aceitacdo, ocorre também um processo de transformacéao e
ressignificacdo desse momento, observado no relato de quem, ao lidar com a
terminalidade, mesmo reconhecendo as dificuldades envolvidas, percebe essa

mudanca no olhar.

[...] porque para a gente é dificil paliativar um paciente, é dificil saber que o
paciente ta paliado, porque a gente quer que o paciente viva. Para a gente &
uma derrota de certa forma, a gente sabe que a gente ndo consegue fazer
tudo, mas na vida ninguém consegue mesmo fazer tudo, isso é normal.
Acho que a percepcao que a gente tem que ter enquanto pessoas é de que
a gente é limitado, faz parte, entdo a gente digerir isso, aprender a digerir
certas coisas. (E 09)

Estudos de Bifulco e lochida (2009) indicam que a compreensdo e a
aceitacdo da morte como parte da vida permitem que a assisténcia ao paciente
paliativo seja encarada como consequéncia de estar vivo e ndo como um fracasso
do cuidado. Destacam ainda que a propria finitude pode favorecer o lidar melhor
com a vida do outro, como se verificou neste ultimo relato.

A esse respeito, a espiritualidade/religiosidade interfere no cuidado prestado

como um facilitador ao lidar com o processo de finitude.

E porque eu acho, igual a uns pacientes que a gente tem aqui, a gente as
vezes acha que ele vai e ndo vai, entdo eu acho que quem sabe a hora é s6
Deus. Ja vi pacientes também o médico falar: “ndo tem como investir, ndo
vamos fazer nada”, e ele se sair muito bem, ndo aconteceu isso? Acho que
milagre também acontece, ndo é para todos, todo dia, mas acontece, entao
acho que faz parte dos cuidados também... (E 01)

[...] entdo eu acho que quando a gente entende isso como processo natural
e aceita que isso faz parte do nosso cuidado, a coisa fica mais facil, falo:
“gente, eu até por ser catolica, eu fago uma oragao ali”, preparo o corpo e
esta tudo certo. (E 07)

De acordo com Tavares et al. (2018), os enfermeiros parecem compreender e
identificar particularidades implicadas nos conceitos de espiritualidade e
religiosidade, de modo igual, reconhecendo a articulacéo entre eles. Neste caso, 0
emprego desses conceitos no cotidiano do enfermeiro sofre influéncia da sua propria
espiritualidade e religiosidade.

Assim, o cuidado do outro, além do cuidado de si, envolve varios aspectos, dentre
eles a espiritualidade e a religiosidade, que ajudam a minimizar os impactos gerados

pela hospitalizac&o. O cotidiano hospitalar favorece o cuidado ndo apenas do outro —
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paciente hospitalizado, mas também de si, enfermeiro que cuida. Portanto, quanto
maior o grau de espiritualidade e religiosidade dos enfermeiros, maior é o
conhecimento da influéncia sobre as interferéncias destas no processo de
hospitalizacdo (TAVARES et al., 2018).

As caracteristicas relatadas anteriormente, que auxiliam no processo de
enfrentamento da morte, mostram como a enfermeira poderia facilitar o processo da

terminalidade por meio de sua atuacéao.

Claro, ndo vai ser um tempo que vai atrapalhar nossa assisténcia, nossos
cuidados, mas o méximo de tempo que eu puder deixar eu vou deixar. Eu
acho que a gente tem que se colocar a disposicao da familia também. A
gente ndo pode resolver o problema, mas a gente pode se colocar a
disposicédo para o que for necessério e o que for possivel, e eu acho que
isso da um conforto para familiar também. Isso sdo algumas coisas que eu
venho fazendo e que tenho visto bons resultados. A familia aceita melhor a
perda quando a gente age assim. (E 07)

Segundo Menezes (2004, p. 95), a “realizagao em CP [cuidados paliativos]
consiste no controle adequado do processo de morrer, através de uma assisténcia a
totalidade bio-psico-social-espiritual do doente e de seus familiares”. O profissional
gue propicia essa atencdo ao paciente antes negligenciado adquire uma formacéo e
habilitacdo para cuidar do enfermo no periodo final de sua vida; o produto final seria
“‘uma boa morte”.

Além dos mecanismos de enfrentamento no processo de finitude adotados
pelas enfermeiras, o fato de estarem em uma universidade parece ser, a priori, um

fator de grande satisfacdo para algumas, independente das dificuldades relatadas.

Eu acho que estar nessa instituicao facilita, fiquei muito feliz de vir pra ca,
ndo queria sair e fiquei feliz em continuar, de ter vindo até pra esse setor,
esta sendo uma coisa muito nova pra mim. (E 01)

O hospital universitario (HU) referido é integrado a Universidade Federal do
Rio de Janeiro (UFRJ); inserido na considerada uma das melhores universidades do
mundo, o HU possui varios servi¢cos de exceléncia e uma Divisdo de Enfermagem
competente e respeitada.

Todos os setores contam com enfermeiros para assisténcia e lideranca da
equipe, além do supervisor de enfermagem. A prescricdo de enfermagem é uma

tarefa cotidiana e a implantacdo da sistematizacdo da assisténcia de enfermagem



77

estd em fase de finalizacdo. Tal cenario € um ambiente propicio para o bom
desempenho das atividades e reconhecimento profissional dentro e fora da
instituicao.

No tocante as facilidades inerentes ao paciente, cabe ressaltar que, embora o
processo da terminalidade envolva uma necessidade de grandes adaptacfes por
parte dele e da familia, foram encontrados alguns depoimentos que mostram o
quanto a aceitacdo desse processo e a presenca da familia sdo facilitadores na
finitude.

Acho que a presenca da familia, acho que nao voltada somente para a
guestao de assisténcia ao paciente, mas em questdo acho que pensando
mais por um lado afetivo, emocional, acho que a presenca do familiar é
muito importante. (E 05)

[...] costumo sempre falar pra acompanhante o que eu estou fazendo, o que
estad acontecendo, “aquela respiragdo estd daquele jeito por conta da
clinica”, eu ndo costumo deixar o acompanhante perdido, eu sempre oriento
0 acompanhante e isso eu acho importante também, porque a gente nao
sabe 0 quanto o paciente também esta ouvindo, entdo eu acho que ele ia
ficar satisfeito de saber que estou também dando atencdo aquele familiar
gue esta ali. (E 10)

Acho que o que facilita hoje é o trabalho em relagcdo a isso, porque assim,
os profissionais nds hoje jA somos voltados pra conversar, tem a equipe
especifica pra conversar com a familia, eu acho que facilita muito e ndo tem
tanto aquele desespero, o aceitar da morte, vamos dizer assim, a familia
entender que o paciente esta partindo e vocé nao vai fazer nada por aquilo,
€ s o Ultimo momento. (E 11)

[...] essa coisa de troca, de deixar familiar, acho que o importante é o
familiar, até entdo o importante de tudo isso foi o familiar presente, como
tem outros ai, e dar o direito do familiar estar presente, estar ali, tendo toda
a assisténcia; as informacfes também que eu acho que é importante, a
informacado também, ndo adianta vocé deixar um paciente la e vocé ndo dar
uma informacéo ao familiar [...] ele quer saber como que ta, ele quer saber
se 0 paciente esta tomando a medicagdo, ele quer saber se o paciente esta
se alimentando, ele quer saber de tudo isso. Entédo, eu achei isso ai legal,
achei positivo daqui de ter esse retorno. (E 12)

A familia € o elemento constitutivo das sociedades, sendo a primeira rede
social de apoio aos individuos e a responsavel pela formacdo, desenvolvimento e
socializacdo dos sujeitos, o que a faz instituicdo de importante valor e significado
pessoal e social. Os nucleos familiares sédo orientados por um conjunto de normas
para organizar as relacdes estabelecidas entre os membros, que possuem papeéis e
atribuicdes proprios. Em situacdes de crise, como no caso de adoecimento e fim da

vida, acontecem mudancas na organizacdo familiar e nos papéis desempenhados
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pelos familiares, o que justifica a inclusdo dessas pessoas na assisténcia prestada
pelas equipes de cuidados paliativos. Nesse contexto, as equipes podem ajudar os
doentes e familiares a enfrentarem e aceitarem a situagao de fim da vida por meio
de cuidado que minimize o sofrimento fisico, psicossocial e espiritual. Cuidado este
que deve estar pautado por comunicacdo honesta, evitando-se conspiracdes de
siléncio e favorecendo-se a manutencdo da autonomia e da dignidade do enfermo e
sua familia (ESPINDOLA et al., 2018).

Gutierrez e Minayo (2010) descrevem que os “cuidados da saude” sao
produzidos em pelo menos dois contextos distintos, mas inter-relacionados: a rede
oficial de servicos e a rede informal, representada especialmente pela familia. A rede
oficial incorpora o saber biomédico-cientifico e as tecnologias terapéuticas
modernas; e a rede informal tem na familia seu principal personagem. Esta Ultima,
entretanto, ndo tem o devido reconhecimento, sendo que € por esse nucleo que se
produzem os cuidados essenciais a saude, que vao desde as interacdes afetivas
necessarias ao pleno desenvolvimento da saude mental e da personalidade madura
de seus membros, passando pela aprendizagem da higiene e da cultura alimentar,
até atingirem o nivel da adesao aos tratamentos prescritos pelos servicos de saude.

Constatam as autoras, em sua revisdo de literatura sobre a producdo de
cuidados de saude no ambito da familia, que a maioria dos trabalhos sobre o tema
desconhece ou focaliza de forma naturalizada e acritica tanto as questdes de classe
como as de género. Também problematizam a associacdo entre mulher e cuidado,
nao para diminuir a contribuicdo da mulher, mas para discutir o compartilhamento do
cuidado com outros membros da familia, bem como a concep¢éo de que a familia
tem que cuidar a qualquer preco (GUTIERREZ; MINAYO, 2010).

No que se refere aos facilitadores institucionais, emergiram falas mostrando
gue o fato de os profissionais trabalharem em um hospital-escola possivelmente
favorece a busca pela ciéncia, pelo conhecimento, e isso tende a se refletir em todas

as areas, inclusive em cuidados paliativos.

Eu acho que facilita que aqui € um hospital universitario, entdo assim, tudo
gue € uma proposta nova, que € uma proposta que esta em estudo, aqui é
mais facil de implementar, porque as pessoas tém uma cabec¢a mais voltada
para a ciéncia, mais para o estudo; ndo tém, assim, uns pensamentos
arcaicos, entdo essas propostas sao vistas de outra maneira. Acho que
sempre tem resisténcia em todos os lugares, mas eu vejo aqui que a
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guestao de ser universitario, € um hospital que estd mais aberto a outras
novidades e pesquisas, enfim, acho que a vantagem ¢é essa. (E 04)

[...] eu acho que a estrutura do hospital, acho que a assisténcia que a gente
tem, a qualificacdo dos profissionais, acho que ajuda sim. (E 05)

Entdo, eu acho que os profissionais aqui sdo bem comprometidos com a
guestdo do paliativismo, pelo menos assim, eu tenho contato com o hospital
desde a época da graduacdo, eu devo ter contato aqui com o hospital ha
uns quinze anos e eu tenho visto que isso vem crescendo, as pessoas
estdo falando cada vez mais de paliativismo, até considerando as
especialidades, terapia intensiva, nefrologia, clinica médica, e eu tenho visto
esses profissionais realmente se aprimorando nisso, na identificacdo
precoce [..] a gente aqui tem muitas pessoas estudando paliativismo,
estudando cuidados de fim de vida e querendo realmente aplicar na ciéncia.
Isso é bom, isso é um facilitador. (E 07)

[...] por ser hospital-escola isso facilita muito, as pessoas estdo aqui muito
baseadas em livros, cuidados muito baseados em protocolos, em estudos,
em coisa atualizada, profissionais bons, com especializacdo, profissionais
especializados em cuidados paliativos, aqui tem, eles abracam mesmo as
boas condutas e boas praticas, entao, hospital-escola, acredito que néo seja
o HU, seja todo hospital-escola, hospital da UFRJ, hospital universitario,
acho que outros hospitais universitarios, hospitais federais também podem
ser melhores. (E 10)

O século IV tem sido apontado como o marco histérico formal dos hospitais, o
momento a partir do qual passaram a ser reconhecidos como o local que cuida dos
enfermos e das enfermidades (MILLER, 1985 apud ARAUJO; LETA, 2014). Desde
entdo, essa instituicdo sofreu grandes mudancas conceituais, que foram
acompanhadas por mudancas organizacionais. Dentre elas, surgiu a exigéncia da
criacdo de hospitais proprios vinculados as escolas médicas, como uma das
recomendacdes do relatério Flexner (1910). A partir dai, originou-se um novo
conceito de hospital, o hospital de ensino (médico) que, quando vinculado a uma
universidade, é também chamado de hospital universitario (HU) (ARAUJO; LETA,
2014).

Continuam as autoras informando que, no Brasil, os HU sdo compreendidos
como centros de formacdo de recursos humanos e de desenvolvimento de
tecnologias para a area de saude, que também prestam servicos a populacao,
elaboram protocolos técnicos para diversas patologias e oferecem programas de
educagédo continuada, viabilizando a atualizacdo técnica dos profissionais do sistema
de satde (BRASIL, 2012 apud ARAUJO; LETA, 2014). Esse amplo e complexo
entendimento sobre a instituicdo reflete o processo de avaliacdo ao qual os HU

brasileiros vém sendo submetidos desde 2004, e que foi formalizado em 2007
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mediante processo de contratualizagdo (BRASIL, 2007 apud ARAUJO; LETA, 2014).

Para o Ministério da Saude (MS), tal processo possibilita o estabelecimento
de metas referentes as atividades de ensino, pesquisa e assisténcia. O cumprimento
dessas metas, acompanhadas por um conselho, refor¢a a tripla missdo dos HU ao
permitir sua insercao “no sistema de saude local, como formador de profissionais de
saude, e ainda, no desenvolvimento e avaliacdo de tecnologias” (BRASIL, 2010
apud ARAUJO; LETA, 2014, p. 1262).

Sendo assim, acredita-se que o HU seja um local de exceléncia ndo s6 em
termos de assisténcia, mas também por seu compromisso com ensino e pesquisa.
De fato, a despeito de todas as dificuldades econémicas enfrentadas, essas
instituicBes seguem, de modo geral, como vanguarda do conhecimento no pais.

Apesar de a maior parte do tempo da assisténcia ao paciente ser exercida
pela enfermagem e medicina e ter havido escuta de dificuldades nas relacbes de
poder e interdisciplinaridade, foi citada a boa relacdo institucional entre os

profissionais.

Eu acho que o corpo, médico, de enfermagem no HU, eles trabalham muito,
eles trabalham de uma forma muito harménica [...] enfim, eu achei bem
interessante porque ela [médica] sentou e conversou o caso, como alguns
hospitais eu acredito que ndo fariam. Eles aqui sdo muito proativos, sempre
quando a gente precisa, a gente chama e eles prontamente atendem. (E 08)

Segundo Gaspar (2017), os cuidados oferecidos aos pacientes que vivenciam
a terminalidade da vida devem ser proporcionados a partir de uma perspectiva
interdisciplinar, em que cada categoria profissional disponibiliza seus conhecimentos
e tecnologias proprias, estabelece comunicacdo entre si e, desta forma, troca
informacgdes sobre a condigcéo clinica dos pacientes para que se possa oferecer o
melhor tratamento que atenda as expectativas destes.

Institucionalmente, ha os que veem a condigcdo do paciente hospitalizado

como um fator facilitador para um melhor enfrentamento dessa finitude.

[...] a diferenca de um paciente que morre em qualquer outro lugar ou morre
num ambiente hospitalar € esse, aqui ele tem que ter suporte, ele tem que
ter assisténcia medicamentosa, psicoldgica, um ambiente favoravel. (E7)
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Segundo Kruse et al. (2007), a hospitalizacdo em fim de vida é necessaria
quando é impossivel para as familias manterem, por tempo indeterminado, um
doente em casa enquanto trabalham, principalmente quando a autonomia e a
independéncia do paciente estdo seriamente comprometidas, quando né&o
conseguem suportar e assistir ao sofrimento de uma pessoa querida ou quando ha
necessidade de recursos especializados para manutencao da vida.

Considerando que a instituicdo de saude onde este estudo foi conduzido é
publica, atendendo a uma clientela muito diversa, de classes sociais diferenciadas,
com muitos pacientes de baixa condi¢cdo socioecondmica, fica bem evidenciada a
dificuldade dos familiares de manter um enfermo em domicilio em virtude das varias
demandas de cuidado e gastos financeiros, e da falta, por vezes, de um bom
controle de sintomas. As organizagOes familiares contemporaneas, frequentemente,
impossibilitam que individuos possam permanecer 24 horas com o doente, do
mesmo modo que muitos domicilios sdo totalmente inadequados para o conforto
minimo pelo fato de serem muito pequenos, estarem situados em locais ingremes ou
muito distantes de recursos. O hospital, por sua vez, ndo possui um servico
adequado de desospitalizacdo, para que haja toda a assisténcia interdisciplinar
necessaria.

Tal constatacédo leva a crer que, assim como podemos estar importando
modelos europeus ou americanos de pesquisas sobre obstinagcdo em Unidade de
Terapia Intensiva (UTI), fenbmeno semelhante talvez esteja acontecendo com a
necessidade imperiosa de que o paciente busque a morte em casa. Na atual
conjuntura, com as politicas de regulacdo da vida e da morte, a satisfacao de quais
atores sociais esta sendo atendida? Talvez o enfermo, a familia ou o profissional
possam optar pela morte hospitalar bem assistida, e tal situacdo deve ser
considerada.

Menezes (2004) justifica essa consideragdo lembrando que 0s aspectos
socioeconémicos dos pacientes, que interferem nas relacdes de moradia, sao
extremamente complexos e ndo dependem da atuacdo da equipe; a importacao de
um modelo de cuidados paliativos proveniente de paises com condi¢cdes
socioeconbmicas e culturais, no¢des de individuo, direitos e cidadania muito
distintas das brasileiras, limita significativamente que o processo de terminalidade

ocorra no domicilio.
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A atencado domiciliar como dispositivo de seguranca teve como condicdes
para seu aparecimento as condi¢cdes cronico-degenerativas devido ao aumento da
expectativa de vida somada a necessidade de economia do espaco hospitalar.
Assim, o discurso coloca a casa como um lugar mais seguro e melhor para o
paciente, que fica em seu domicilio, ou seja, préximo da familia, longe do risco de
infeccdo hospitalar, recebendo atendimento de equipe que se encarregara da
tecnologia necessaria. Trata-se de um dispositivo de seguran¢a para governar 0s
improdutivos, transformando um familiar do paciente, antes produtivo, em cuidador.
A assisténcia ao paciente nessas condicdes, frequentemente, requer apenas baixa
tecnologia e, com isso, 0s argumentos de liberacdo de leito hospitalar para o uso de
alta tecnologia em outros pacientes que possam aproveitar melhor esse espacgo sao
aceitos.

Nesse modelo, a equipe de saude desloca-se até a casa do paciente, para
manté-lo 14, e esse deslocamento envolve recursos humanos e materiais
necessarios para a realizacdo do cuidado, caracterizando a tecnologia de controle,
uma vez que o0 paciente tera um prontuario que sera facilmente localizado e
acessado. N&o existem cercas definidas nesse deslocamento. S&o as sociedades de
controle substituindo as sociedades disciplinares (KRUSE et al., 2017).

Assim, mesmo que o hospital inicialmente possa ser considerado um
ambiente ameacador, onde o doente se encontra subjugado ao controle da equipe e
da tecnologia, existe o risco de a casa deformar-se, em uma tentativa de se adaptar
a morte anunciada. Uma casa povoada por relacdes rasas ou desgastadas, com
pessoas de quem se cobraria mais do que pudessem oferecer ou suportar, seria um
territorio hostil. Em lugar de protecéo, ficar em casa, nesse caso, deixaria o paciente
desamparado, desprovido até da prépria declaracdo de obito, sendo preferivel a
hospitalizagéo, inclusive para o controle dos sintomas. A permanéncia em casa,
além disso, pode privar alguns pacientes do acesso a medicamentos para cessar a
dor ou dispneia nos momentos finais, o que é um notavel agravante da proposta de
morte domiciliar (AZEVEDO, 2020).

Rodrigues (2009) reitera que morrer no hospital envolve varios significados
diferentes para cada ator envolvido: para a familia, a crenca de que no hospital o
moribundo néo sofrera, nem sentira a agonia da morte; para o enfermo, talvez a

aceitacdo passiva dos desejos dos demais e também a crenca de que no hospital
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alguém podera fazer algo por ele; para os profissionais de saude, o cumprimento do
dever de tentar tudo até o fim, no intuito de satisfazer a vontade da familia e do
paciente.

Tais ponderacbes sdo colocadas no sentido de que ndo se descarte a
hospitalizacdo em situacdes de fim de vida, como foi citado no relato anterior,
demonstrando que pode existir uma boa argumentacéo dentro desse discurso.

Muitos enfermeiros trabalham em outras instituicdes além desta onde foi
desenvolvida a pesquisa, e as comparacdes entre a assisténcia oferecida foi
inevitavel. Assim, alguns entrevistados relataram que outros servicos sao melhores,

enguanto outros consideraram que o cuidado prestado nessa instituicdo € superior.

[...] que aqui a gente consegue, por ser um hospital federal, hospital-escola
com bons profissionais de enfermagem e profissionais médicos, mas muitos
hospitais ndo é essa realidade. Pra muitos aqui pode ser: “ah, nossa, falta
isso, falta aquilo”. Eu trabalho pelo municipio em outro lugar e aqui pra mim
€ um mundo, € um mundo, l& é uma situagdo horrorosa, ndo existem
cuidados paliativos, o doente fica la para morrer e a familia ndo sabe de
nada, uma coisa assim horrorosa, entdo aqui a gente consegue
implementar, ndo um cenéario perfeito, ideal como outros hospitais
particulares, ndo sei, ndo trabalho em particular, mas acredito que deve ser
melhor, mas acho que sim, aqui a gente consegue dentro do que é
possivel... (E 10)

A concepcao tradicional define um HU como uma instituicdo que se
caracteriza: (a) por ser um prolongamento de um estabelecimento de ensino em
saude (de uma faculdade de medicina, por exemplo); (b) por prover treinamento
universitario na area de saude; (c) por ser reconhecido oficialmente como hospital de
ensino, estando submetido a supervisdo das autoridades competentes; (d) por
propiciar atendimento médico de maior complexidade (nivel terciario) a uma parcela
da populagcédo. Mas nas ultimas duas décadas, ampliou-se nos paises desenvolvidos
a autonomia dos HU, os quais passaram a manter funcdes especificas nos sistemas
de salude e a se subordinar progressivamente a légica desses sistemas (MEDICI,
2001).

Em pesquisa realizada por Medici (2001), foi observada, do ponto de vista
pratico, a realidade de 22 paises, mostrando que um HU é entendido, antes de tudo,
como um centro de atencdo meédica de alta complexidade que: (a) tem importante
papel no atendimento médico de nivel terciario; (b) apresenta forte envolvimento em

atividades de ensino e pesquisa relacionadas ao tipo de atendimento médico que
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dispensa; (c) atrai alta concentracdo de recursos fisicos, humanos e financeiros em
saude e; (d) exerce um papel politico importante na comunidade em que esta
inserido, dada sua escala, dimensionamento e custos.

Os HU federais exercem um papel fundamental na formagéo em saude, pois
sdo espacos importantes nos processos de ensino-aprendizagem para cursos
técnicos, de graduacdo e pos-graduacdo. Desse modo, percebe-se que esses
locais, de uma forma geral, e apesar de todas as dificuldades, conseguem oferecer
uma assisténcia diferenciada na prestacao de cuidados.

Nesse sentido, alguns profissionais entrevistados falaram sobre a escassez
de recursos humanos, enquanto outros acreditam haver bom quantitativo de

enfermeiros para assisténcia.

E ajuda também a nds profissionais, que eu consigo ir la no paciente, saber
do caso dele, consigo olhar a evolucdo médica, consigo conversar, tenho
tempo pra isso. (E 01)

O dimensionamento de pessoal de enfermagem € a etapa inicial do
provimento de pessoal, que tem por finalidade a previsdo da quantidade de
funcionarios por categoria para suprir as necessidades de assisténcia de
enfermagem direta ou indiretamente prestada (KURGANT et al., 1989 apud
FUGULIN; GAIDZINSKI; LIMA, 2016). Entretanto, ao se considerar a carga de
trabalho, o conceito se expande para o processo que fundamenta o planejamento e
a avaliacdo da quantidade e qualidade de enfermagem para prover a assisténcia de
acordo com cada servico de saude, de forma a garantir a seguranca dos pacientes e
trabalhadores (FUGULIN; GAIDZINSKI; LIMA, 2016).

Cabe ressaltar que todos os setores do HU em questdo possuem um
enfermeiro, minimamente, por setor, em escalas diurnas e noturnas. A instituicao
conta também com a presenca ininterrupta do supervisor de enfermagem, que
realiza remanejamentos e, caso necessario, auxilia os enfermeiros lideres em
atividades educativas, assistenciais e administrativas. Esse dimensionamento
permite, na maioria das vezes, uma boa abordagem do paciente, proporcionando
vinculos e uma assisténcia de enfermagem satisfatéria.

Diante disso, percebe-se que os fatores facilitadores citados pelas

participantes da pesquisa vdo ao encontro das concepcdes idealizadas do cuidado



85

paliativo; pois, apesar de ndo haver citacao direta nas falas, é possivel notar que os
valores bioéticos com base na teoria dos principios de Beauchamp e Childress
(2002) permeiam o discurso dessas enfermeiras. Os fatores facilitadores sé&o
aqueles que, geralmente, estdo ancorados nos preceitos da bioética.

3.2 FATORES LIMITADORES PARA ASSISTENCIA DAS ENFERMEIRAS EM
CUIDADOS PALIATIVOS NA TERMINALIDADE

A andlise das entrevistas mostrou os desafios encontrados no cotidiano pelas
enfermeiras que assistem aos pacientes na terminalidade. Essas limitacfes se dao
em trés frentes — aquelas relacionadas ao proprio profissional de enfermagem ou de
outras profissbes; as limitacdes de carater técnico-cientifico ou ainda relativas ao
dificil enfrentamento da morte; e as referentes ao paciente com relacdo a autonomia
ou familia, bem como 0s que estdo associados ao processo de finitude. Finalmente,
foi revelado que problemas institucionais de estrutura, recursos e processos de
trabalho, incluindo oferecimento de mecanismos de suporte emocional/psicolégico,
também constituem entraves para uma assisténcia de qualidade.

Primeiro ser4 abordada a questao das limitac6es da prépria equipe de saude,
na qual se observa uma grande dificuldade no enfrentamento do sofrimento e da

morte do outro (paciente):

[...] eu cheguei a pensar que eu ndo fosse aguentar ficar ali do lado do
paciente paliativo, e pensando: “ele vai agora, eu ndo vou aguentar”, mas
nao, eu tava ali, fiquei ali, dava vontade até de chorar [...] e eu pedia a
Deus, meu Deus néo facga isso, ndo leva. Assim, eu acabo me envolvendo,
tanto tempo de profissdo, mas assim, algumas coisas ndo tém como vocé
ndo se envolver, a gente tem que ter coracdo, ndo que vocé vai chorar e
essas coisas, porque com o tempo vocé tem que ser forte também ali do
lado, mas acho que vocé tem que estar envolvida, porque ndo € um boneco,
€ um ser humano. (E 01)

[...] a gente continua com aquele sofrimento de ver aquele paciente, mas a
gente tenta se manter meio que inerte, sem se aprofundar. Vocé ja
percebeu que eu sou muito emotiva, entdo se eu for realmente me
envolver... As vezes a gente fica meio que assim, coracdo duro pra ndo se
envolver, ai entra, faz as coisas, sai... (E 02)

Eu percebo e tento fingir que ndo estou percebendo, mas eu me sinto mal,
eu nao consigo assim fingir, eu choro, isso me déi... (E 02)

[...] apavora mais o profissional do que o paciente, sim. Até o proprio
profissional, as vezes, eu ja vi, ndo aqui, mas em outras instituicdes, falar
assim: “ih, t& tomando morfina, esse ai ndo vai demorar muito e vai morrer”.
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E ndo é assim, entendeu? Entdo eu fui buscar estudar pra tentar, como eu
posso dizer, ndo ter esse medo, também tinha um verdadeiro pavor... (E 08)

[...] um exemplo é o paciente que eu sou muito apegada, quando ele esta
morrendo eu quero distancia, ndo quero ficar, porque assim, eu acho que
ele ndo precisa de mais um pra chorar... (E 09)

O profissional é visto pelo paciente e sua familia como quem ir4 recuperar
suaseguranca e saude, diminuindo a sensacao de vulnerabilidade e sofrimento,
por ser uma presenca mais forte, estruturante e reguladora. Buscam neste
profissional uma relacdo genuina, empética, continua, estavel e disponivel.
Entretanto, frente a doenca terminal e a proximidade da morte, o paciente e
familiares tendem a ficar mais inseguros e demandando mais do profissional, o
gue gera uma sobrecarga fisica e emocional que pode interferir diretamente na
disponibilidade deste para a relagdo de cuidado, principalmente se ele proprio ndo
percebe esta sobrecarga (MILBERG et al., 2012).

Rodrigues (2009) afirma que é fundamental valorizar e compreender 0s
sentimentos dos profissionais que cuidam das pessoas nessa fase da vida.
Muitosse sentem despreparados para cuidar, ndo sabem o que fazer (excetuando-
se a parte técnica), ou mesmo o que falar. Eles podem apresentar dificuldade para
se envolver, pois foram formados para ndo demonstrar emocdes, vivem a
banalizacdo da morte (“é mais um que morre”) e, como defesa ou enfrentamento,
tendem a nega-la.

O reconhecimento da morte do paciente pode também significar alivio, ja
gue é o outro que esta morrendo e nao “eu”. Essa reflexdo pode gerar compaixao,
no entanto pode impedir a visdo das necessidades do paciente para ajuda-lo a
partir com mais dignidade (RODRIGUES, 2009).

E importante para o profissional de salde perceber o que o paciente
atendido, o seu processo de adoecimento e os cuidados que ele demanda
despertam em si proprio. Notar se sente raiva, pouca vontade de estar com ele,
prazer ou satisfagdo em cuidar. Um bom cuidado necessita também que se
busque inteligéncia emocional, conhecer os proprios sentimentos e melhorar a
maneira de lidar com eles. Sendo assim, as instituicbes devem incluir
capacitacOes profissionais ndo sé a nivel técnico como também a nivel emocional,
estimulando o autoconhecimento e reflexdes sobre a propria historia de vida
(KOVACS, 2003).
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Rokach (2005) sugere um periodo de ajustamento para o profissional
recém- chegado ao servico de cuidados paliativos, para que esse possa refletir,
sensibilizar- se e controlar suas reacfes. Esse periodo pode levar até dois anos,
compreendendocinco fases, que vao desde o conhecimento e ansiedade na fase
1, na qual ocorre a confrontacdo com a morte, até uma profunda compaixao na
fase 5, em que aconteceria a autoconscientiza¢do e a autoconsciéncia.

Essas dificuldades refletem-se também na projecdo da propria morte (a

morte de si mesmo) ao lidar com a finitude do paciente.

[...] mas, se conformar, porque essa coisa de fim de vida eu acho bem
complicado, a gente ta aqui com saude, daqui a pouco sai de um plantdo, a
gente ndo sabe o dia de amanhd, entdo eu acho que todo mundo tem que
aproveitar, tem que ser alegre, aproveitar os momentos... (E 01)

[...] se fosse minha familia, eu gostaria que estivesse aqui, eu gostaria de
ter tudo, de ter suporte, mas quando é o outro eu acho que isso tem que ser
mais aplicado. Assim, eu estou falando da enfermagem, assim, porque eu
sou enfermeira [...] mas eu, particularmente, eu sinto e eu chego em casa e
lembro de situacdes, mas eu ndo gosto de comentar dentro da minha casa,
e as vezes eu sofro com isso, porgue sédo situagdes que a gente percebe —
serd que um dia eu vou estar nessa situacdo? Sera que isso vai acontecer
comigo? (E 02)

[...] ndo sei se é porque eu também tenho muito medo e falo muito disso de

ficar sozinho, entdo, alguns pacientes morrem sozinhos, eu vi outros
pacientes falecendo aqui no hospital e ai a familia do lado e eu falei: “gente,
essa sua mae, seu irméo, esta tendo a morte que muita gente gostaria de
ter, que tem gente do lado que ama” [...] Ja teve paciente que eu falei Deus
me livre eu ficar ali, eu venho pedindo a Deus, Senhor, ndo me deixa ficar
ali com ele morrendo néo, porque eu nao vou suportar, ndo vou suportar, e
minha mae fica super preocupada com isso porque quando eu chego,
parece que eu vou morrer, a sensacao é essa [...] entdo essa paciente que
faleceu com as filhas, achei a cena triste, mas € uma cena bonita, porque
vocé viu que a todo momento ela morreu escutando da filha que ela era
amada, olha que bonito, sabe?, vocé estar perto que falam, porque eu nao
sou mae, mas falam que o amor de mae é o maior que existe, e vocé esta
morrendo e o seu filho do seu lado dizendo que te ama, poxa cara, meu
olho chega a lacrimejar, porque foi uma cena triste, até falei: “ah, gente, ta
tao triste aquilo ali”, mas € uma cena que se eu pudesse morrer, eu morreria
daquela forma, sem dor, respirando bem, e a filha ali do lado, “m&ezinha eu
te amo, méezinha eu estou aqui”, vocé entende? (E 09)

Na tentativa de explicar tal fendmeno, Marreiro (2014) relembra que o
homem € o Unico ser que tem consciéncia da sua morte, vindo a temé-la, pois a
associa a perda da sua individualidade, a desintegracdo de tudo aquilo que
constroi e legitima a existéncia de si. Continua exemplificando que, em uma

concepcao freudiana, o homem extrai do seu inconsciente a negacdao da sua
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mortalidade.

Esse tema também é bastante explorado por Heidegger (1997), que

conceitua a morte, em uma perspectiva ontolégica da andlise existencial do
homem, como fim da presenga, uma vez que a morte é e esta em seu ser-para o
fim. O autor parte do pressuposto de que o0 homem, enquanto ser no mundo, tem
na morte sua possibilidade mais certa, o que o torna incapaz de encarar essa
realidade.
Desse modo, o ser-para-morte €, em esséncia, angustia. O homem, ser no
mundo, se pde frente ao nada da possivel impossibilidade de sua existéncia,
criando a angustia ao ter que se defrontar com o vazio da ndo concretizacao dos
seus sonhos e da sua propria existéncia. Essa angustia, que para muitos é
motivo de fuga, para outros seria o elemento essencial do reconhecimento da
existéncia, o que favoreceria atentar-se para as possibilidades que emergem da
vida (HEIDEGGER, 1997).

Continuando nessa abordagem, existe, entdo, o fato de que a antecipacao
da morte de alguém consiste na compreensdo da nossa propria finitude. O
homem que consegue “encarar” a angustia da possibilidade de morte possui um
carater auténtico e se percebe como um ser-para-morte, entendendo que a morte
€ uma plenificacdo do ser; assim, tentar ignora-la esvaziaria a condicado humana,
sendo essa certeza a possibilidade do ser de realizar-se enquanto presenga no
mundo (HEIDEGGER, 1997).

Almeida, C., Sales e Marcon (2014), trazendo a reflexdo para a realidade
da enfermagem, revelam que o enfermeiro experimenta em muitos momentos a
tristeza do cuidar ao lidar com a terminalidade da vida, pois a morte € uma
realidade cotidiana, que provoca sofrimento e angustia. Para realizar o cuidado
humanizado, oenfermeiro dispde de si mesmo, sendo fundamental transcender a
si proprio para sercapaz de fornecer a assisténcia.

As autoras reconhecem a necessidade de o profissional de enfermagem
estar preparado para lidar com a terminalidade e a morte e ndo se negar ao
cuidado, ajudando o doente no enfrentamento da sua finitude. Para isso, €
indispensavel encontrar o sentido do seu proprio ser e reconhecer que a morte é
um processo inevitavel, estando desde o principio o ser humano predeterminado
para o fim(ALMEIDA, C.; SALES; MARCON, 2014).
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A questdo da habilidade ou da identificacdo com a clientela também foi

referida, como se houvesse a necessidade de uma aptidao prévia.

[...] as pessoas que estariam ali, elas teriam uma habilidade, acho que néo
€ nem um enxergar, porque todos precisam enxergar esse paciente, esse
ser, mas eu acho que é essa questdo da habilidade, da percepcao, o refletir
muito da questédo de como eu vou lidar... (E 02)

[...] Ah, eu acho que o ideal seria ter uma equipe que se identificasse com
esse perfil de paciente, que eu acho essencial, quando vocé se identifica
vocé tem outra visdo; tendo outra visdo, vocé tem um trabalho talvez um
pouco mais diferente, com o0 mesmo compromisso, claro que
comprometimento depende do profissional e ndo se ele se identifica ou néo,
mas eu acho que se tivesse uma equipe que se identificasse e tivesse
preparada para a assisténcia seria bem melhor, eu acho, e ai o paciente
ganharia com isso e o proprio profissional também, porque ele esta
trabalhando num lugar que ele se identifica. Acho que o ideal seria isso. (E
13)

Em sua tese de doutorado, Rodrigues (2009), ao acompanhar uma equipe de
cuidados paliativos, analisou depoimentos afirmando que, para trabalhar com tal
clientela, had necessidade de um perfl com caracteristicas tais como: ter
sensibilidade, ser paciente, ter compaixao e respeito pelo outro, ser comunicativo,
trabalhar em equipe, gostar de trabalhar com paciente na fase final de vida e saber
lidar com a morte (sua e do outro). A autora encontrou resultados parecidos em
pesquisa realizada por Menezes (2004), que constatou os mesmos atributos citados
como basilares para profissionais que trabalham com cuidados paliativos. Em vista
disso, Rodrigues (2009) orienta sobre a importancia do enfoque nas atitudes e
competéncias psicossociais e espirituais do individuo, para além da dimenséo
técnica.

Considerando que os pacientes em cuidados paliativos na instituicdo da
presente pesquisa estdo distribuidos nas diversas enfermarias de diferentes
especialidades e que as dificuldades em recursos humanos frequentemente levam a
troca de profissionais de setores e escalas ou a remanejamentos, ndo ha como
garantir que a assisténcia de enfermagem no processo de terminalidade seja
prestada por um profissional que possua identificacdo nesse cuidado.

E importante salientar que, muitas vezes, as limitacdes dos proprios pacientes
sdo as que dificultam a assisténcia. Essas barreiras, apresentadas a seguir, nao

estdo relacionadas ao profissional, nem seriam impostas pela instituicdo, mas séo
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fruto da cultura, do meio social, ou mesmo das organizacdes familiares do enfermo.
A dificuldade principal refere-se a forma como o paciente encara 0 processo
de fim de vida. Frequentemente, o enfermeiro lida com usuarios que ndo tiveram
acesso a rede basica no inicio do diagnéstico, ou ndo puderam usufruir de uma rede
de assisténcia efetiva focada nos cuidados paliativos na atencdo primaria. Tais
fenbmenos provocam uma inconstancia no enfrentamento das perdas significativas
ao longo dessa jornada, podendo gerar a ndao aceitacdo, ainda que no momento

derradeiro, como exemplificam os relatos.

Até a abordagem que a gente tem, a maneira como a gente vai lidar com
0 paciente é diferente, e cada paciente também é muito diferente. Tem
coisas que a gente observa, como a postura do paciente mediante a
doenca influencia no como ele vai progredir, em como vai ser o
progndstico dele. Euja vi isso na pratica, na assisténcia, vocé vé paciente
assim muito bem humorado, as vezes com condi¢gbes gravissimas, mas
que ele tem uma, digamos assim, uma boa evolucdo dentro de uma
limitacdo, diferente de pacientes que, as vezes, ndo tinham um
progndstico tdo ruim, mas eles afundam por conta mesmo de uma
questdo mental, enfim, de ndo aceitacdo, de dificuldade de aceitacédo
dessa situacdo. Isso é algo que eu ja vi bastante assim... (E 07)

[...] mas ele precisa de um cuidado emocional, ele quer saber que tem
genteali, eles tém [...] mas assim o medo da soliddo que eles tém, da
gente estar perto, mais préximo... (E 09)

Klbler-Ross (2008) sistematizou os cinco estagios pelo qual o doente transita
antes da aceitacado de sua morte. S&o eles: negacgdao, raiva, barganha, depressao e
aceitacdo. Essas fases podem ndo se suceder nesta ordem e ndo € obrigatdrio que
0 paciente passe por todas elas.

Na primeira fase, o0 paciente tende a negar a realidade ao tomar
conhecimento do curso inexoravel de sua doencga; procura outros pareceres
meédicos, na esperanca de obter um diagndéstico diferenciado. A negacdo € uma
defesa temporaria que € geralmente substituida por uma aceitagdo parcial da
proximidade com a finitude.

Quando nédo pode mais negar a realidade, surgem sentimentos como raiva,
revolta, inveja, ressentimento, com a pergunta: por que eu? A autora descreve nessa
fase uma dificil convivéncia entre paciente, familia e profissionais, j& que o doente
costuma projetar sua raiva em direcdes diferentes. A proximidade da morte Ihe da a
consciéncia de sonhos castrados e o enfermo torna-se temperamental, explosivo,

podendo fazer com que aqueles que o rodeiam também se zanguem e alimentem
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seu comportamento. Nessa fase, € necessaria muita tolerancia para proporcionar
compreensdo e amparo (KUBLER-ROSS, 2008).

A fase de barganha é marcada pelas promessas que 0 paciente passa a fazer
na tentativa de uma condescendéncia divina, comportando-se melhor no intuito de
obter beneficios como a cura ou o adiamento da morte (KUBLER-ROSS, 2008).

Continua a escritora discorrendo sobre 0 momento no qual o paciente terminal
enxerga de frente a irreversibilidade da doenca, quando os sentimentos anteriores
dao lugar a sensacdo de uma grande perda, vislumbrando-se duas formas de
depressdo: uma reativa e outra preparatoria. A primeira € transitéria e requer
didlogos e intervencdes para encorajamento e desenvolvimento de confianca; a
segunda € uma preparacao para o futuro e requer mais o toque e a companhia.

Finalmente, Kibler-Ross (2008) descreve a ultima fase, em que acontece a
resignacao do doente perante a sua morte; ele opta por siléncio e paz. A serenidade
transparece o conformismo e € nesse momento que a familia é a que mais necessita
de ajuda.

Aliado a essa circunstancia de como o paciente encara o processo de morrer,
influenciando também o ndcleo familiar, paira o fato de que a sociedade trata como
tabu as discussdes sobre a morte. Isso amplia a aura de angustia e sofrimento do
paciente nesse momento findo, exacerbando a dificuldade desta aceitacdo de
processo de fim de vida pelos parentes, como demonstrado a seguir:

[...] Porque é o que eu estou te falando, o cuidado de fim de vida ele mexe
muito com a familia também, porque antes a gente colocava simplesmente
o biombo e deixava falecer, a gente ndo deixava a familia do lado. Hoje
como tem familia junto com aquele paciente, a gente tem que trabalhar a
familia junto com aquele paciente terminal. E é angustiante tanto pra ele
guanto para a familia... (E 11)

Para mim, uma morte digna é o paciente ndo sentir dor, familiar estar
presente desde que ele esteja, como que fala, tenha apoio emocional para
aceitar, aceitacdo — a verdade € essa, porque tem familiar que nédo aceita e
ai fica mais dificil... (E 13)

Estes relatos encontram ancoradouro nos escritos de Aries (2017), quando
acompanhou o trajeto histérico do processo de morrer. Descreve que desde a ldade
Média até a ldade Contemporénea a sociedade passou da morte domada até a
morte interdita, transitando também pela “morte de si mesmo” e pelo reconhecimento

da morte do outro. Essa reflexdo histérica permite a avaliacgdo de como essas
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transformacdes sociais acerca da morte podem ser percebidas, o que ajuda a
explicar o processo de morrer no nucleo social do paciente.

Segundo o autor, a morte dita domada, na primeira fase da ldade Média, era
algo conhecido, préximo e participativo, tanto para o doente quanto para aqueles
gue o conheciam, era uma concepcdo coletiva do destino da espécie humana.
Existia também a ocorréncia de muitas mortes repentinas, entretanto essas mortes
subitas e solitarias privavam o homem de vivenciar seu processo de morrer,
representando uma desonra, uma maldi¢ao.

A partir do término do século Xl, o paradigma passou a ser a morte de si
mesmo; o0 juizo final ndo mais se daria no segundo advento, mas sim no leito do
moribundo. Desse modo, 0 homem diante da morte teria que rever suas boas e mas
acOes, formulando sua biografia e seus pecados. Esse humano pré-moderno
possuia um sentimento forte pela vida, encarando a morte como rival, repudiando-a.
Adquiriu, assim, um carater dramatico (ARIES, 2017).

Continuando o escritor, no século XVIIlI, o homem ocidental comecou a dar a
morte um novo sentido, pois, passada a sua exaltacdo e arrebatamento, ocupou-se
menos da sua prépria morte, tendendo a romantizar a morte do outro, inspirando
também os cultos aos timulos e cemitérios, em uma simbolizacdo dos mortos para
além da morte. O local do enterro deveria ser propriedade do defunto e da familia,
que criou o habito de visitd-lo como quem faz uma visita a um parente, evocando-se
0 morto, que passou a exprimir uma continuidade.

Na Idade Moderna, a morte sofreu uma grande mudanca de paradigma. Ainda
segundo Ariés (2017), ela foi entdo vista como vergonhosa, objeto de interdicado.
Houve uma repressao da manifestacédo publica da morte, que foi, assim, negada e
silenciada. Diante disso, comunicar ao enfermo a iminéncia da morte tornou-se uma
tarefa quase impossivel, em primeiro lugar na tentativa de poupar o enfermo, mas
depois também como uma forma de poupar a propria sociedade de uma perturbacao
e emocao provocadas pela agonia da morte, contrastantes com a alegria de viver.

Vale ressaltar que o sociélogo alemao Elias, N. (2001), um estudioso da morte
e do morrer no Ocidente, faz criticas a Aries, discordando do olhar roméantico sobre
as mortes serenas na Idade Média. O autor afirma que € bastante provavel que as
pessoas morressem atormentadas e com dor, mas concorda que a morte era tratada

de forma mais natural que na atualidade.
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No século XX, ocorreu a consolidacdo dessa atitude diante da morte, havendo
o deslocamento para os hospitais. Para Kiubler-Ross (2008), morrer converteu-se
num ato solitario e impessoal, em que o enfermo € retirado do seu ambiente
domiciliar e depositado sobre um leito hospitalar, onde, em regra, morrera sozinho
ou acompanhado por maquinas e estranhos vestidos de branco.

Segundo Marreiro (2014), na sociedade atual, onde predomina o prazer, o ter
e 0 viver, ndo ha espaco para vivenciar o processo de morrer. Assim, a morte fica
restrita a uma espécie de novo leprosario, de modo a ndo contaminar o cotidiano dos
gue vivem. Nesta visdo, a morte se transmuta na consequéncia de um fracasso
médico, na busca da cura. O produto do “ato vergonhoso” deve ser rapidamente
extirpado do ambiente hospitalar para o sepultamento, enterrando ndo s6 um corpo,
mas todos os sentimentos que foram suprimidos de forma desumana do processo de
morrer.

O proximo relato demonstra como, em alguns momentos, a familia parece
compreender o processo pelo qual o paciente estd passando, mas por ndo saber

lidar com essas emocgdes, acaba por se distanciar, dificultando as relacdes.

[...] porque ele tem uma familia também, ele tem mé&e, ele tem pai, ele € um
guerido de alguém, as vezes as pessoas pelo que eu vejo assim: conheci
uma pessoa la fora que estad passando por uma série de cancer, ta nesse
periodo de cuidados, s6 que a familia estA com medo, com medo de se
mostrar fraca diante da pessoa que esta doente, ndo vai, ndo quer ir para as
consultas, ndo quer estar perto com medo de desmoronar e ser pior pra
paciente, entendeu? Entdo, eu vejo esse outro lado que eu ndo estava
vendo isso antes, eu olhava e falava: “ah, mas a familia ndo ta aqui’, e tal,
s6 que agora eu estou vendo esse outro lado, que a familia tem esse receio
de ao invés de ajudar, atrapalhar. (E 01)

Nesse sentido, uma das explicacdes para o fendbmeno vai ao encontro do que
Azevedo (2020) apresenta em seu artigo, sinalizando que familiares que cuidam de
idosos dependentes tém maior prevaléncia de doengas cronicas, isolamento social e
depressao do que pessoas fora dessa situagcdo. De acordo com a proximidade da
morte, a sobrecarga para os familiares pode ser intoleravel. O autor enfatiza ainda
gue o desgaste econdmico da familia, derivado do cuidado ao enfermo, deve ser
considerado. Assim, apesar de reconhecer que o cuidado familiar tem potencial de
identidade e satisfacdo, conclui que cada familia protagonizara aspectos positivos e

negativos, conforme seus recursos fisicos, materiais e emocionais, nao existindo,
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portanto, um cuidado ideal, mas o melhor cuidado possivel por parte deste nucleo.

Reigada et al. (2014) indicam que pode acontecer também de uma familia
adotar um comportamento dominado por mecanismos de defesa, por néo ter podido
realizar um amadurecimento adequado e uma andlise da realidade antes da
iminéncia da morte. Quando isso acontece e perdura até o falecimento da pessoa
doente, € muito provavel que o apoio que a familia esteja dando ao doente, quer a
nivel emocional, quer a nivel préatico, ndo seja de todo favoravel. Além disso, podem
surgir temas relacionados, como culpa e aspectos praticos que tenham ficado
pendentes ou nao resolvidos (cuidado com os filhos, propriedades, dentre outros).

A auséncia dos familiares também pode ocorrer devido a certos arranjos
sociais, uma vez que pode n&do haver um membro com disponibilidade para estar ao
lado do doente, ou pode dar-se o caso de abandono por situagdes nao totalmente
compreensiveis para a equipe de saude; mas o fato é que essa auséncia tem

impacto direto na assisténcia e no bem-estar do paciente:

[...] porque pelo o que eu vejo aqui, a gente tem varios em cuidado paliativo
e a maioria, assim, vocé ndo vé a familia ali com eles, e eu acho que isso
faz muita falta, pra dar um incentivo, falar uma palavra de carinho, de
conforto pra eles... (E 01)

[...] Entdo, assim, se todo paciente morresse assim, acho que a gente teria
condicao melhor de cuidar também, mas a gente vé tantos pacientes que
nao tem familia, eu ja vi paciente aqui que ndo tinha nenhuma familia,
nenhuma familia, e ele estava ali morrendo e a gente teve que fazer esse
papel. (E 09)

Dissertando sobre a obra de Kibler-Ross, Kovacs (2003, p. 76) alega que
deve ser muito angustiante para um doente perceber que os que estdo ao seu redor
desistiram dele como pessoa que tem esperanca de sobreviver ou realizar projetos.
Nesse caso, é como se o condenassem a morte pelo desinvestimento afetivo.

O nucleo familiar desempenha um papel social fundamental, além de ser uma
fonte de apoio social, pois sua presenca gera sentimento de cuidado, seguranca e
dignidade, e faz com que o individuo acometido por uma doenga grave ndo se sinta
abandonado, em regra, em um leito hospitalar. Porém, para que a familia exerca seu
papel, os profissionais de saude precisam desenvolver estratégias para sua insercao
no contexto assistencial. E uma vez inserida, torna-se necessaria a vigilancia
constante por parte dos profissionais, pois, assim como sucede com 0s pacientes,
os familiares podem manifestar diferentes necessidades de ordens biopsicossociais
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e espirituais por vivenciarem uma doenca grave que ameaca a continuidade da vida
de um membro da familia (BAUTISTA-RODRIGUEZ; ARIAS-VELANDIA;
CARRENO-LEIVA, 2016; OLIVEIRA-CARDOSO; SANTOS, 2017).

Ainda com relagéo aos determinantes do paciente, cabe salientar que a falta
do exercicio da autonomia, aliada ao paternalismo dos profissionais, limita a
otimizacdo da assisténcia prestada. Os pacientes ndo tém o habito de participar
ativamente das suas escolhas, tampouco seus familiares, ficando as questbes de fim
de vida a cargo dos profissionais de saude, ndo sabendo estes quais seriam 0s

desejos e anseios da sua clientela, tais como nos relatos seguintes:

Pacientes que tém condi¢do ainda de verbalizar o que querem, o desejo
que tém, tem que ser viabilizado: “ah, eu quero ver meu cachorro antes de
morrer”, traz o cachorro, gente, a pessoa vai morrer, ela ndo tem que morrer
sem ver o cachorro, eu acho que é o minimo assim. Até um tempo atras as
pessoas falavam: “nossa, isso € loucura, como € que vocé quer levar um
cachorro para o hospital?”. Gente, hoje em dia com cuidado, com cautela, a
gente faz qualquer coisa. (E 07)

[...] eu acho que se conseguisse essa coisa de: “ah, ele quer no momento”,
vamos dizer, falar alguma coisa assim até: “ah, ele quer, esse paciente tem
muito tempo dentro de um quarto, ele quer ver a luz do dia”, a gente
proporcionar esse direito a ele de fazer isso, dar um passeio até ali, mesmo
pelo corredor do hospital, assim eu acho que isso é importante. Ver o
desejo dele e tentar dentro daquilo ali fazer algo que pra ele seja
interessante, que ele goste [...] um direito para aqueles que estédo licidos,
porque tem uns que tdo bem lucidos, ter um direito dele, uma questao: “ah,
eu quero isso”, e ele ter a condigdo de ter naquele momento aquilo que ele
quer, que é direito dele. (E12)

Beauchamp e Childress (2002) defendem que a autonomia pessoal se refere
ao governo pessoal do eu que € livre tanto de interferéncias controladoras por parte
dos outros como de limitagcdes pessoais. Os relatos acima indicam a necessidade de
considerar os desejos e vontades do enfermo; nesse sentido, 0os autores descrevem
que ser autbnomo nao significa necessariamente ser respeitado como agente
autbnomo. Respeitar esse agente significa, minimamente, reconhecer o direito de
essa pessoa de ter suas opinides, fazer suas escolhas e agir com base em valores e
crencas pessoais. Isso exige uma acao respeitosa e também a obrigacdo de
sustentar a capacidade dos outros de escolher autonomamente, diminuindo os
temores e outras condigdes que arruinem sua autonomia.

Segundo Azevedo (2020), no que diz respeito especificamente a saude, o
individuo deveria levar em consideracdo os proprios valores e preferéncias para

decidir sobre a escolha ou recusa de tratamentos. Entretanto, o autor observa que,



96

na sociedade contemporanea, a discussdo sobre autonomia assumiu ares de uma
danca entre o direito e a medicina, em que um requer a pericia do outro, e cita
exemplos dos limites da autonomia em casos de deméncia ou solicitagdo de suicidio
assistido para pessoas em pleno gozo da autonomia.

Para Menezes (2004), o movimento paliativista brasileiro surgiu em
decorréncia de iniciativas advindas do aparato médico, diferente da forma como
ocorreu nos Estados Unidos da América (EUA) e na Inglaterra. No Brasil, a
reivindicacdo pela autonomia ndo adveio de meios sociais amplos e as equipes tém
dificuldade de colocar em pratica “um modelo importado de paises com concepgdes
e valores sobre individualidade e familia tdo diferentes dos nossos” (MENEZES,
2004, p. 154).

Ademais, no pais ha uma cultura que ndo estimula os processos decisorios
com autonomia plena, principalmente nas relagdes com o Estado. Aliado a esse fato,
a assisténcia a saude, com um viés paternalista, dificulta que o individuo
hospitalizado tenha seu autogoverno com respeito as vontades, desejos e
deliberacoes.

No que concerne aos fatores institucionais, parece unanime que, para um
bom atendimento a clientela em cuidados paliativos, existe a necessidade de
treinamento profissional e desenvolvimento de habilidades. Quando perguntados
sobre a limitacdo entre uma assisténcia almejada e uma assisténcia real, a maioria
dos entrevistados se referiu a capacitacéo, citando que a instituicdo ndo preenche tal

lacuna.

E oferecer embasamento tedrico, cientifico, pra gente conseguir agir nas
diversas situacdes [...] foi preciso eu aprender e orientar a equipe [...] a
gente tem que ter a nossa consciéncia tranquila de que a gente esta
fazendo um cuidado e que a gente tem respaldo pra realizacdo desse
cuidado. (E 09)

[...] de repente, pegar uma aula com o pessoal no Ultimo ano, de medicina,
de enfermagem, de “fisio”, de servico social, de psicologia, de falar um
pouco sobre isso, porque eu quando fiz residéncia ja sabia cuidado
paliativo, porque enfermeiro sabe tudo, a gente sabe tudo, mas meus
amigos de servigo social nao sabiam, sabiam por alto, mas eles confundiam
muito fim de vida com paliativo, pessoal da psicologia, fim de vida, entdo eu
acho que dar essa diferenciacdo e falar um pouco com eles no dltimo ano
dos cursos. (E 10)

[...] por isso que eu te falo da questdo da equipe preparada, porque ai teria
gue ter uma prescri¢ao voltada para ele, de enfermagem... (E 13)



97

Quanto a essa problematica, ha de se explorar que, independentemente da
educacdo permanente ou da educacdo continuada realizadas pelo profissional, ou
que as unidades de saude possam fornecer, faz-se necessério buscar as limitacdes
de primeira instancia, que séo as lacunas ou distor¢des advindas da graduagéo.

Nesse sentido, Oliveira, S. (2011) observa que uma das primeiras disciplinas
do curso de enfermagem é a Anatomia, utilizando o cadaver como objeto de estudo.
A autora acredita que o contato com este “primeiro paciente” por si s6 ja provocaria
uma cisao, pelo fato de ser algo para ver e manusear, mas nao para ouvir. Paralelo
a isso, tem-se a negacdo da angustia pela academia, a fragmentacdo de ensino em
pequenas disciplinas, que transformam o corpo em partes destituidas de
humanidade, e a falta de abordagem da morte durante o curso.

Apés a graduacdo, j& no mercado de trabalho, é aconselhavel o
desenvolvimento da educacdo permanente e educacdo continuada. A primeira se
constitui por acdes de problematizacdo do processo de trabalho em saude que
objetivam transformar o modo de organizacdo do trabalho e as praticas
assistenciais, isto €, os contetudos a serem abordados nessas atividades emergem
das situacdes vivenciadas pelos trabalhadores em seu cotidiano laboral e a
aprendizagem resulta da troca de experiéncias entre os agentes envolvidos
(BRASIL, 2012).

A educacgdo continuada se refere ao “processo de aquisicdo sequencial e
acumulativa de informacdes técnico-cientificas, por meio de escolarizacao formal, de
vivéncias, de experiéncias laborais e de participacdo no ambito institucional ou fora
dele” (BRASIL, 2012, p. 19), ou seja, consiste em atividades que objetivam a
atualizacado do profissional com tendéncias em saude, relacionadas a adoc¢édo de
novas tecnologias e praticas, de modo que o0s conhecimentos e habilidades
adquiridos podem ser compartilhados com a equipe e conduzir a qualificacdo da
assisténcia (PINTO et al., 2015).

Com relacdo a enfermagem, os dois tipos de atividades oferecem aos
trabalhadores a possibilidade de atualizar seus conhecimentos técnico-cientificos,
agregar novos saberes e desenvolver consciéncia critica acerca de seu processo de
trabalho, estimulando-os a repensar atitudes e comportamentos, no plano individual

e coletivo, na dindmica da instituicdo (ARES, 2015).
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E fato que, se o investimento institucional no desenvolvimento de seus
recursos humanos se traduz em uma estratégia eficiente para desencadear
reflexdes sobre as condicbes e relagcbes no trabalho e induzir mudancas na
organizacdo e no funcionamento dos servicos de saude, por outro lado, representa
uma forma de valorizacdo profissional que se reverte em incentivo e motivacao para
o trabalho (BRASIL, 2012; FLORES; ILHA, 2016).

Portanto, essa deficiéncia na formacédo e capacitacdo ndo é problema apenas
para a equipe de enfermagem, mas se propaga para outros membros, como neste
exemplo relacionado a medicina, demonstrando a falta de conhecimento técnico-
cientifico:

[...] os médicos tém medo de prescrever morfina, quem ndo sabe atender
paliativo tem medo. O clinico geral ndo vai querer prescrever porque ele
acha que o paciente vai fazer depresséo respiratéria e vai morrer... (E 08)

Este relato esta em consonancia com os estudos de Kulkamp, Barbosa e
Bianchini (2008), que avaliaram o conhecimento de diversos profissionais de saude
sobre aspectos da dor e utilizacdo de opioides, em que metade dos entrevistados
médicos nado revelou conhecimento a respeito das escalas algicas, sendo que o
conhecimento tedrico e pratico das escalas é base fundamental e de extrema
importancia para o tratamento da dor crbénica e aguda, pois € nela que o profissional
deve se basear para avaliar a intensidade da dor, iniciar e monitorar o tratamento
com os farmacos. Verificou-se também o manejo inadequado da dor por parte de
alguns médicos entrevistados, evidenciando a opiofobia na amostra estudada. Todos
0s médicos demonstraram conhecimento sobre a depressao respiratéria e a maioria
detectou o problema da dependéncia psiquica nos casos relacionados.

Foi verificado na mesma pesquisa que 0os médicos nao prescreviam opioides
em sua rotina de trabalho. Os possiveis motivos para isto poderiam ser varios, desde
caréncias na formagdo profissional, dificuldades em avaliar a dor do paciente,
influéncias culturais, preconceito ou medo de utilizar esses medicamentos, perfil de
pacientes atendidos pelo profissional, ou mesmo a burocracia envolvida na aquisicéo
dos receituarios (KULKAMP; BARBOSA; BIANCHINI, 2008).

Ainda a respeito do uso da morfina, a regra do duplo efeito (RDE), baseada
na diferenca entre os efeitos visados e os efeitos previstos de uma conduta, como ja

mencionado, € adotada para justificar que um ato com duas consequéncias
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previstas, uma boa e uma nociva (como a morte), nem sempre € moralmente
proibido caso o efeito nocivo ndo seja pretendido ou visado (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2002).

Na prética se observa que os meédicos, por desconhecimento técnico e
bioético, receio juridico, preconceito, ou por falta de supervisdo adequada (no caso
dos residentes), ndo prescrevem ou prescrevem de forma inadequada os opioides,
nao sendo capazes de aliviar a dor do paciente ou causando uma sedacédo nao
indicada.

Floriani e Schramm (2008) salientam que a intencionalidade do ato do médico
deve estar bem definida, lembrando que ndo sdo os medicamentos utilizados que
matam o paciente, mas a evolugcdo inexoravel da enfermidade. Tal receio em
cuidados de fim de vida estaria, entdo, muito mais ligado a um mito do que a
realidade.

O ensino académico dos cuidados paliativos e da terminalidade, com
abordagem de controle rigoroso dos sintomas, associado a educacéo continuada e
permanente, com uma supervisdo adequada dos residentes e o apoio de uma
equipe interdisciplinar, poderiam corrigir tais desvios.

Ainda quanto aos desafios cotidianos que precisam ser enfrentados para uma
assisténcia satisfatéria ao paciente, existem as demandas de recursos humanos,
ndo sO pela sua escassez, no caso especifico da enfermagem, mas devido as
barreiras impostas para um trabalho interdisciplinar pelas relacdes de poder,
passando pela falta de apoio emocional/psicolégico para esses profissionais.

Foi apresentada nas falas das enfermeiras uma preocupacdo referente a
inadequacdo quantitativa de profissionais para uma assisténcia aos pacientes em

processo ativo de morte.

[...] a gente tem que estar acolhendo também ndo s6 o paciente, mas o
familiar também, que muitas vezes, a maioria das vezes, pela dificuldade
gue nos temos ao nivel do quantitativo de profissionais, de ser reduzido,
ndo temos um tempo de poder estar ali junto, entdo muitas das vezes a
gente fica pouco tempo junto ao familiar, conversa um pouquinho, ndo da
pra ficar dando aquela atencao que deveria dar [...] em um setor de clinica
médica, vocé tem um paciente em cuidado paliativo, ele vai ser tratado
como outro paciente qualquer, ele ndo vai ter nenhuma estratégia, nenhum
plano de acdo que trabalhe ele de uma forma diferenciada, primeiro que eu
ndo posso colocar um técnico s6 para aquele doente, entédo ele vai entrar
naquele paciente, fazer o que tem que fazer, sai e vai fazer no outro, ele
nao vai ficar somente naquele. (E 02)
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O quantitativo insuficiente de recursos humanos é fruto de uma politica de
reducdo dos gastos nas areas sociais, adotada pelo governo brasileiro desde
meados da década de 1990. Como efeito, ndo ha concursos publicos na propor¢ao
necesséria para suprir a demanda por reposicdo de funcionérios, resultando em
falhas no dimensionamento de pessoal nas instituices publicas (GONCALVES et
al., 2013; MENDES, A., 2007). De modo similar, outros tipos de contratacdes, que
nao por concursos, também ndo tém sido capazes de prover essa méo de obra.

Para a realidade da enfermagem, reducdes no quadro de profissionais
significam acumulo de atividades e sobrecarrega de trabalho, ocasionando
intensificacdo laboral, que transparece, num primeiro momento, no desempenho
concomitante de diferentes fungbes (MOREIRA, 2017; SANTOS, T., 2012).

Os efeitos desse cenario, tais como a degradacdo da ambiéncia, a sobrecarga
de trabalho, o desgaste fisico e o sofrimento psiquico, além de levarem a
intensificacdo do trabalho, interferem no desenvolvimento adequado das atividades
laborais e afetam a qualidade dos servicos (DODOU et al.,, 2017; ELIAS, M,;
NAVARRO, 2006; FELLI, 2012; MENDES, A., 2007; MOREIRA, 2017; SANTOS, T.,
2012).

Desse modo, como estratégia para induzir mudancas efetivas nos servicos e
nas praticas de saude, as iniciativas governamentais direcionaram esforcos a fim de
formular diretrizes orientadoras para qualificacdo e formacao profissional em saude,
buscando a constituicdo de trabalhadores (da assisténcia e da docéncia) criticos e
reflexivos com habilidades para implementar acdes inovadoras capazes de superar o
modelo biomédico dominante e consolidar a humanizacdo enquanto politica
transversal do Sistema Unico de Saude (SUS) (BRASIL, 2004, 2007, 2013b, 2015).

Posteriormente, o Conselho Federal de Enfermagem (Cofen) publicou a
Resolugdo n° 543, de 2017, que atualizou o calculo de dimensionamento de
profissionais, estabelecendo os parametros minimos para calcular adequadamente o
guantitativo de trabalhadores das diferentes categorias de enfermagem para 0s
servicos/locais em que séo realizadas atividades de enfermagem. Nesse calculo,
esta contemplada a classificacdo dos pacientes, que constitui um paradmetro para a
equipe se adequar de forma satisfatéria aos cuidados dos pacientes na
terminalidade (CONSELHO FEDERAL DE ENFERMAGEM, 2017b).
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Com relacdo ao trabalho em equipe interdisciplinar, destacaram-se varias
problematicas nos relatos das entrevistadas. Inicialmente, a evidéncia de que ndo ha
profissionais de todas as categorias necessérias ao trabalho em cuidados paliativos,

e, quando ha, sdo em numero insuficiente.

[...] Ah, eu acho que teria que ter um acompanhamento psicoldgico, eu acho
gue ja até tem essas especialidades, mas de ter assim como a gente
solicita, psicologia vem conversar, vem fazer uma reunido com a familia, eu
acho que isso poderia ajudar [...] Isso da psicologia, do servigo social pra
tentar envolver mais... (E 01)

[...] se a gente pudesse assim ter uma copa, a nutricdo falou que pode
mandar isso pro senhor, o senhor quer, € um desejo dele que muitas das
vezes ndo é assim que funciona... (E 02)

[...] eu acho que seria isso de favorecer os cursos, a formag&o dos préprios
profissionais em relagéo a isso nesse sentido, de ter uma interagdo melhor
com a equipe, que a gente ndo tem isso aqui, a gente pouco vé essas
outras partes que sdo muito importantes; os familiares ficam muito perdidos
em questdo de orientagdo, de saber o que fazer mesmo a partir dali. Ent&o,
acho que seria isso, de trabalhar mais essa interdisciplinaridade entre as
varias areas de conhecimento e acho que favorecer essa questdo da
formacado mesmo que a gente ndo tem aqui, as pessoas sdo colocadas em
servicos, mas ndo tdo com uma formacdo pra aquilo ali, talvez, acho que
isso poderia melhorar um pouco a assisténcia. (E 04)

[...] tem que ter mais profissionais diretos, tipo assistente social, a gente
ndo tem aqui uma assistente social 24 horas que possa estar fazendo essa
ponte com a familia, e um psicélogo que de repente pudesse estar fazendo
uma ponte também com a familia, ter uma equipe multidisciplinar mais
ampla nesse sentido, porque aqui no ambiente hospitalar a gente fica muito
assim: médico, enfermeiro, técnico. A gente ndo tem tanto outros
profissionais aqui presentes nesses processos... (E 07)

Segundo Baere, Faustino e Miranda (2017), o conceito de interdisciplinaridade
nao esta bem esclarecido para a equipe de saude, dificultando a pratica e a clareza
quanto a esse referencial. E um conceito diferente da multidisciplinaridade, que
consiste apenas em trocas de informacdes; espera-se da equipe interdisciplinar a
juncdo de conceitos para construir de forma unificada reflexdes, discussdes e
praticas.

O foco do atendimento em cuidados paliativos ndo é a cura da doenca, mas
sim o cuidado da pessoa de forma integral, sendo importante que 0s nutricionistas,
fonoaudidlogos, psicologos, médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas

ocupacionais, dentistas, assistentes sociais, entre outros profissionais da saude,
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estejam em sintonia durante o tratamento (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS, 2012; SAAR; TREVIZAN, 2007; SILVA, G., 2015).

Na tentativa de reduzir possiveis efeitos nocivos causados por um modelo
assistencial que nao incentiva a interdisciplinaridade nos servicos de saude, a
Politica Nacional de Educacdo Permanente em Saude (PNEPS), enquanto proposta
ética-politica e pedagodgica do MS, estimula a reconfiguracdo da construcdo do
conhecimento cientifico sob a perspectiva das praticas descentralizadoras, cujas
acOes se desenvolvam de forma ascendente e transversal. Isto vem sendo realizado
nas residéncias multidisciplinares, nas quais ocorre a interlocucao entre os agentes
envolvidos no cuidado (SILVA, R. et al., 2016).

Interessantes relatos emergiram mostrando as relagbes de poder que
permeiam as equipes. Algumas participantes fizeram consideragdes sobre o modelo
centrado no médico e a forma como a enfermagem é subjugada no ambiente

hospitalar.

[...] acho que a gente tem uma parceria legal com o servigo social que
facilita o contato e a regularizacdo do acompanhante. Com algumas equipes
médicas, que notificam quanto antes, mas com outras ndo. Até que a coisa
se torne oficial ou ndo, a gente vai ter que puxar carrinho, mesmo sabendo
gue € um final de vida [...] porque a gente fica dependente da decisédo
médica, da documentacdo médica, ndo € um trabalho multidisciplinar, &
individual [...] Fica mais na m&o do médico. E como se o conhecimento do
enfermeiro ndo pesasse... (E 06)

[...] eu acho que algumas medidas, por exemplo: aqui, pra gente solicitar
uma avaliacdo da psicologia, o médico tem que ver primeiro, mas eu
observei a demanda, entdo eu acho que nessa forma, se a gente
conseguisse ser mais integrado profissionalmente, servico social,
enfermagem, equipe de salde como um todo, acho que a gente conseguiria
oferecer um melhor cuidado pra esses pacientes. (E 09)

[...] Tem a equipe, a gente tem toda uma equipe, acho que falta mais o
entrosamento e o dialogo, a gente tem residente de psicologia, residente de
farmécia, a gente tem residente médico, residente de enfermagem, a gente
tem equipe pra isso, mas acho que falta de repente mais uma consciéncia,
talvez... (E 13)

Para entender as relacbes entre a medicina e a enfermagem, faz-se
necessaria breve analise histérica no sentido de entender o motivo de praticas que
se mantém ainda hoje no cotidiano.

Até inicio do século XVIII, os religiosos detinham o poder institucional. Porém,

qguando o hospital foi concebido como um instrumento de cura e a distribuicdo do
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espaco tornou-o um instrumento terapéutico, 0 médico passou a ser o principal
responsavel pela organizacdo hospitalar, e a comunidade religiosa foi banida para
que o local pudesse ser organizado medicamente (ANDRADE, A., 2007,
FOUCAULT, 1982; PADILHA et al., 1997).

Padilha et al. (1997) relatam que, nesse periodo, 0 médico confiou aos
religiosos um papel determinado, mas subordinado; surgiu, desse modo, a categoria
do “enfermeiro”, e o hospital bem “disciplinado” constituiu-se no local adequado da
“disciplina médica”. Esta disciplinarizacdo permitiu ao médico curar os doentes e
controlar o cotidiano dos demais profissionais, além de determinar o tipo de
comportamento esperado no espaco hospitalar.

Segundo Lunardi Filho (1998), em estudos de sua tese de doutorado, foi
somente com o surgimento das primeiras escolas de enfermagem, tendo Florence
Nightingale como precursora da enfermagem moderna em todo o mundo, que as
praticas de cuidados incorporaram alguns conhecimentos ditos cientificos. A
enfermagem teve, entdo, acesso aos conhecimentos em salde de dominio dos
médicos; mesmo assim, dentro de limites bem precisos, ainda pautada pela sélida
vocacao de obedecer e servir. Florence preconizava que as enfermeiras deveriam
estar submetidas a uma forte organizacéo disciplinar, cuja finalidade exclusiva era
capacita-las para a execucao inteligente das tarefas ordenadas pelos médicos.

Portanto, foi nesse contexto de progresso, como produto das revolucdes
industrial e cientifica, que ocorreu a institucionalizacdo da enfermagem, com a
funcdo de implementar a organizacdo racional do trabalho, acompanhando a légica
da racionalidade presente na sociedade. Conforme as premissas desse sistema, a
enfermagem tornou-se normatizada, assumindo os papéis de cuidar dos individuos
(doentes) e organizar os servigos (hospitalares). Como forma de exercer o controle,
implantou-se a disciplinarizagdo, tanto do ambiente como dos seus agentes, e a
imposicdo aos trabalhadores de um modo rigoroso de execugdo do trabalho
(LUNARDI FILHO, 1998).

Essa estrutura deu & enfermagem uma caracteristica de servigo especializado
e coletivo, mas que ndo produz valor direto; coletivo, porque se cumpre por
distribuicdo de parcelas entre seus diferentes agentes, divididas por complexidade
de concepcdo e execucdo, bem ao gosto do modo de producdo capitalista e em

atencdo aos preceitos da organizacao cientifica do trabalho. Objetivou também a
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formacdo de mao de obra auxiliar e subalterna para cumprir, entre outras,
obrigacGes de assisténcia ininterrupta durante as 24 horas do dia e a integralidade
das determinacdes e prescricdes médicas (LUNARDI FILHO, 1998).

O mesmo autor conclui que o potencial de cuidar da enfermagem encontra-se
comprometido/subutilizado, pois as rotinas privilegiam as demandas tecnoldgicas,
organizacionais e institucionais em detrimento do bem-estar, do conforto e,
principalmente, da autonomia do paciente; além disso, impedem o profissional de
experimentar sentimentos de autonomia, autoestima, valorizacdo profissional,
satisfacdo e prazer no trabalho. Nesse contexto, a atuacdo tem sido orientada pelo
fazer, causando sobrecarga de trabalho, com pouco espaco para a reflexdo e o
pensar.

Gaspar (2017) descreve que a desvalorizagdo dos enfermeiros,
especialmente quanto ao seu raciocinio clinico, representa uma barreira para a
participacdo desses profissionais nas tomadas de decisao relativas ao tratamento de
saude dos pacientes. A subjugacéo da capacidade técnica e cientifica da equipe de
enfermagem, vinculada as questdes trabalhistas, politicas, sociais e econdémicas,
levam os enfermeiros a terem pouco poder decisorio nos hospitais, comprometendo,
assim, sua autonomia profissional.

Cabe ressaltar que a enfermagem € uma profissdo de mulheres e, como tal,
no seu processo historico, foi considerada como elemento de apoio, sempre
subordinado, e nunca como agente principal das acdes sociais; caracteristicas
marcantes no comportamento da enfermeira eram o siléncio, a cortesia, a
obediéncia e o espirito de servir ao préximo sem esperar recompensa (PADILHA et
al., 1997).

Citam-se, também, as imbricacBes internas relacionadas a divisdo na
enfermagem, que influenciam os processos de trabalho, ainda que de forma velada.
Florence Nightingale, ao desenvolver a sistematizacdo da profissdo, partiu do
principio de que deveria haver uma divisdo interna do trabalho. Assim, separou as
alunas/enfermeiras em nurses e lady-nurses. As primeiras, menos favorecidas em
termos de classe social, eram financiadas pela Fundacao Nightingale e direcionadas
aos servicos praticos. Ja as segundas eram alunas pré-selecionadas, preparadas
para as funcdes de supervisdo e ensino, normalmente oriundas das classes média e
alta (CARLOS; GERMANO, 2011).
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Essa divisdo interna provocou e ainda provoca uma profunda desigualdade de
posicdo das mulheres dentro do trabalho de enfermagem. A construcdo ideologica
de uma enfermagem-padrao branca nao impediu que mulheres negras
continuassem a trabalhar na profissdo, mais representadas nos escalbes
subalternos (técnicos e auxiliares de enfermagem) do que no topo da hierarquia,
este ocupado por enfermeiros de nivel universitario, ja que o acesso a cursos de
nivel superior até hoje exige capacidade de pagamento, tempo disponivel e suporte
financeiro para poder estudar sem trabalhar, além de uma adequada formacéo de
nivel médio. Nesse sentido, o acesso a qualificacdo continua associado as
possibilidades que individuos de diferentes raca/cor e nivel de renda tém na
sociedade (LOMBARDI; CAMPQOS, 2018).

Desse modo, a analise historica revela varios aspectos ainda observados na
pratica diaria de trabalho e que interferem nas acdes; existem grandes chagas que,
apesar de avanco da enfermagem, merecem ser visitadas e exploradas. Sobreposto
a esse caminhar da enfermagem, tem-se o compasso da medicina, que vem a
causar impactos importantes na relacédo entre as duas profissdes, partindo-se aqui
pelo olhar dos cuidados paliativos.

Fazendo uma rapida reflexdo sobre as praticas médicas, iniciou-se pela
andlise da propria visdo da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP)
(2012), que afirma que o médico tem sua formagdo académica inteiramente voltada
para o diagnoéstico e tratamento de doencas. Diante de um paciente que necessita
de cuidados paliativos, quando o foco deixa de ser a doenca e passa a ser a pessoa
doente nas suas dimens@es bioldgica, psicologica, familiar, social e espiritual, ele
obrigatoriamente deve rever seus conceitos de saber e aprender a trabalhar em
equipe.

Essa formacgdo académica ainda é efeito das mudancas de paradigmas que
instituiram um modelo biomédico a ser seguido. Tal modelo tem conduzido a
formacao profissional, a organizacado dos servicos e a producédo de conhecimentos
em saude. O surgimento deste modelo é frequentemente associado ao Relatério
Flexner, publicado em 1910, que criticava a situacao das escolas médicas nos EUA
e no Canada. O relatorio orientava a ruptura com a ciéncia de base metafisica para a
sustentacdo do paradigma cartesiano, que passou a se firmar no campo da saude
(FERTONANI et al., 2015).
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No Brasil, esse modelo assistencial ainda € dominante, ndo priorizando a
autonomia e a interdisciplinaridade. As organizacfes de saude, inseridas no contexto
cultural que supervaloriza o papel social do médico, influenciam e sofrem influéncias
sociais, que se refletem na estrutura e cultura organizacional das instituicbes de
saude, alcancando os trabalhadores que nestas desenvolvem suas atividades
(MELO et al., 2016; ROCHA, F. et al., 2014; SILVA; KRUSE, 2012).

Todos esses processos permeiam as questdes que foram evidenciadas nos
altimos relatos, revelando que, embora tenham uma gama de conhecimentos
especificos e eficientes instrumentos de planejamento assistencial, os enfermeiros
continuam com suas acdes limitadas. Nesse caso especifico, essas questdes se
refletem nas diversas dificuldades encontradas pelos profissionais de saude para a
promocéao dos principios dos cuidados paliativos, dentre estas, estdo a influéncia do
modelo curativista; a deficiéncia no processo de formacdo, gerando
desconhecimento sobre os cuidados paliativos; o despreparo emocional para lidar
com a finitude da vida; o déficit de profissionais de enfermagem para melhorar o
gerenciamento e evitar a sobrecarga de trabalho; a falta de infraestrutura e recursos
materiais adequados, bem como de espacos especializados para atender o0s
pacientes em cuidados de fim de vida (ALVES et al., 2015; CARDOSO et al., 2013;
SILVA, M. et al, 2015). E acrescentam-se aqui 0s proprios movimentos histéricos
nas relacoes de poder.

Além da questdo da necessidade do trabalho interdisciplinar de fato, ndo ha
um suporte psicolégico/emocional proporcionado pela instituicdo, como expresso

nos seguintes depoimentos.

[...] seria apoio psicolégico para o doente, as vezes até para o profissional
gue fica muito abalado por falta de preparo, por falta de protocolos [...] Eu
acho que a gente poderia treinar os técnicos, dar apoio psicoldgico e
suporte pra que eles entendessem o fim de vida, porque eles também ficam
bastante ansiosos... (E 06)

[...] acho que a percepcdo que a gente tem é que a gente é limitado, entdo a
gente tem que aprender a lidar com certas coisas, eu acho que a gente
deveria ter mais apoio emocional nesse sentido, que néo € todo mundo que
consegue trabalhar com pessoas assim, e quando a gente se apega,
guando o apelo emocional acontece € muito pior na minha opinido. (E 09)

Costa, D., Garcia, L. e Goldim (2017) relatam que a morte € um fator

estressor, e enfrentar essa perda de forma isolada, sem estar preparado, pode gerar
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grande sofrimento mesmo em profissionais experientes. Afirmam que existem
lacunas no ensino na area de saude, envolvendo a morte e o morrer, e que, embora
os profissionais busquem educacgéo continuada, ndo encontram espacos dialdgicos
nos quais possam compartilhar suas perdas, aflicbes e sofrimentos, tampouco sao
amparados, de maneira estruturada, em suas questdes emocionais e sociais perante
a morte.

Parece uma tendéncia bastante prevalente a constatacdo de que, para uma
melhor assisténcia aos pacientes na terminalidade, sdo necessarias mudancas na
rotina e nos protocolos institucionais. Entretanto, tais relatos se sobrep6em aos que
sugerem gue tais modificacdes seriam mais proficuas em uma unidade especifica,
onde esses pacientes seriam mais bem acolhidos e cuidados.

Seguem os depoimentos que falam sobre a importancia da criacdo de

protocolos institucionais adequados:

[...] as vezes até pro profissional que fica muito abalado por falta de preparo,
por falta de protocolos... (E 06)

[...] tem até outros [hospitais] que tém protocolo especifico pra cuidados
paliativos, aqui a gente ndo tem, mas tem hospitais que tém protocolos e eu
acho que aqui a gente consegue por ser um hospital federal, hospital-escola
com bons profissionais de enfermagem e profissionais médicos [...] Acho
que nado tem protocolo, acho que ter um protocolo de cuidados paliativos
multidisciplinar seria interessante pra todo mundo falar a mesma lingua,
talvez o que falte é isso... (E 10)

[...] Assim, eu acho que é aquilo que eu falei, tem que ter uma prescri¢cdo
realmente voltada para cuidados paliativos e padronizar [...] tendo uma
equipe que seja padronizada, com esses protocolos, independentemente de
estar no CTI ou na enfermaria, eu acho que nao interfere, a questdo é que
falta realmente ter um cuidado voltado... (E 13)

Segundo o manual da ANCP (2012), os cuidados paliativos ndo se baseiam
em protocolos, mas sim em principios; estdo fundamentados em conhecimentos
inerentes as diversas especialidades, possibilitando intervengcbes clinicas e
terapéuticas de acordo com diferentes areas de conhecimento.

Apesar dessa indicacdo de ndo haver um direcionamento por protocolos, a
palavra foi muito utilizada pela maioria das entrevistadas. Esse dado revela a
demanda por uma orientagao institucional, mostrando a necessidade de educacao e
treinamento dos profissionais com o tema emergente. Ressalta-se também que

existem cuidados paliativos oncolégicos e ndo oncologicos, abarcando um volume



108

consideravel de areas especificas na literatura. Considerando que o HU é um local
de ensino, pesquisa e extensado, com a circulacédo de diversos alunos e profissionais
buscando conhecimento e especializagdo, urge a capacitacdo e a organizacao dos
servicos internos da instituicdo para guiar o atendimento aos pacientes em cuidados
paliativos.

A assisténcia paliativa requer conhecimento técnico refinado, aliado a
percepcdo do ser humano como agente de sua historia de vida e determinante do
seu proprio curso de adoecer e morrer. Nessa assisténcia, busca-se a valorizagcéo
da histéria natural da doenca, da histéria pessoal de vida e das reacdes fisioldgicas,
emocionais e culturais perante o adoecer. Promove-se, em contrapartida, uma
atencao dirigida para o controle de sintomas e promoc¢ao do bem-estar ao doente e
seu entorno. Por sua vez, a familia precisa compreender a evolucdo da doenca e da
cadeia de acontecimentos que levara ao evento final. Em raz&o disso, é preciso uma
pratica altamente individualizada. Assisténcia paliativa ndo € assisténcia de
protocolos, mas baseada em principios; sendo assim, deve partir do principio de que
a melhor ferramenta para a boa paliacdo de sintomas € a avaliacdo do paciente
(D’ALESSANDRO et al., 2020).

Para uma melhor compreensao de que a qualidade dos cuidados paliativos
acontece mediante a formacéo e preparo dos profissionais, Rodrigues (2009) listou
os trés niveis de educacédo na assisténcia paliativa, propostos pela ANCP:

a) Nivel | — Basico: recomenda a formacao durante a graduacdo e
paraos ja graduados sugere a dedicacdo a essa especificacdo de
assisténcia,

b) Nivel Il — Avancado (pos-graduacado): para os profissionais que
atuam em unidades de cuidados paliativos e se dedicam a essa
clientela;

c) Nivel Ill — Especialistas (pés-graduacao): destinada a profissionais
que tenham sob sua responsabilidade unidades de cuidados
paliativos, que fagam consultoria ou que contribuam, de forma ativa,
na educacaoe pesquisa.

Floriani e Schramm (2007) acreditam que a falta de disciplinas de cuidados

paliativos nos cursos da area da saude pode inviabilizar que os profissionais
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conhecam e dominem procedimentos e técnicas para avaliagdo de sintomas,
dificultando a tomada de decisdes referentes a pacientes fora de possibilidades de
cura. Sem formacdo especifica, esses profissionais ndo estariam em condicbes de
prestar um cuidado adequado ao paciente e sua familia.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS), em 1986, publicou os principios que
regem a atuacdo da equipe multiprofissional de cuidados paliativos. Estes principios
foram reafirmados na sua revisdo em 2002 (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2002), sendo eles:

a) promover o alivio da dor e outros sintomas desagradaveis;

b) afirmar a vida e considerar a morte como um processo natural;

¢) ndo acelerar nem adiar a morte;

d) integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente;

e) oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver tédo
ativamente quanto possivel, até o momento da sua morte;

f) oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a doenca
do paciente e a enfrentar o luto;

g) promover a abordagem multiprofissional para focar nas necessidades
dos pacientes e de seus familiares, incluindo acompanhamento no luto;

h) melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da
doenca;

i) ser iniciado o mais precocemente possivel, juntamente com outras
medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia e a
radioterapia, e incluir todas as investiga¢cdes necessarias para melhor
compreender e controlar situagdes clinicas estressantes. (WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2002).

E importante lembrar que o enfoque dado aos cuidados paliativos é
relativamente novo, apesar de Pessini (2001 apud MACHADO, M. A., 2009) afirmar
que a origem dessa assisténcia remonta ao século IV. Entretanto, cabe destacar que
0 que havia no passado em termos de cuidado a pessoa na fase final de vida se
diferencia substancialmente do que se entende por esses cuidados na
contemporaneidade.

Segundo Machado, M. A. (2009), no século XX, os cuidados paliativos se
tornaram uma pratica de saude institucionalizada e surgiram como uma nova
modalidade de assisténcia aos doentes fora de possibilidades terapéuticas curativas.
Isto ocorreu em Londres, Inglaterra, a partir da criagdo do primeiro hospice moderno

— 0 Saint Christopher —, em 1967, por Cicely Saunders, enfermeira, assistente
social e médica que dedicou sua vida laboral em prol da assisténcia humanizada a

doentes oncoldgicos em fase final de vida, com o objetivo de |lhes oferecer uma
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morte mais digna. O Saint Christopher's Hospice “transformou-se em modelo de
assisténcia, ensino e pesquisa no cuidado dos pacientes terminais e de suas
familias” (MENEZES, 2004, p. 53).

No Brasil, a historia dos cuidados paliativos € relativamente recente, datando
da década de 1980 (FIGUEIREDO, 2006; MACIEL, 2006), época em que 0 pais vivia
o final da ditadura, cujo sistema de saude priorizava a medicina hospitalocéntrica,
essencialmente dedicada a cura das doencgas. Os servicos no pais foram
despontando sem vinculos entre si e sem a elaboracéo de protocolos nem manuais
para sua pratica efetiva (MACHADO, M. A., 2009).

Apenas em outubro de 2018 o MS publicou a Resolucdo n° 41 (BRASIL,
2018) (ANEXO B), que normatiza os cuidados paliativos como parte dos cuidados
continuados integrados no ambito do SUS. A resolugéo propde que, nas redes de
atencdo a saude, sejam claramente identificadas e observadas as preferéncias da
pessoa doente quanto ao tipo de cuidado e tratamento médico que recebera. A
resolucdo define que os cuidados paliativos devem estar disponiveis em todos os
pontos da rede, na atencdo basica, domiciliar, ambulatorial, hospitalar, urgéncia e
emergéncia; garantindo a definicdo de diretrizes e ofertas de cuidado (BRASIL,
2018).

Essa andlise da tematica mostra como o assunto é recente e reclama que sua
abordagem seja difundida por todo o pais, com aten¢do especial para a pesquisa, no
intuito de capacitar os profissionais da saude e criar formas locais de atenc¢éo, posto
gue os modelos brasileiros costumam importar estudos e praticas europeias e
americanas.

Os depoimentos a seguir revelam como a alteracdo nas rotinas propiciaria

melhoras significativas no atendimento a clientela em analise:

[...] Isso, eu acho que deveria ser assim. [...] Além de ter a familia, ter uma
enfermagem treinada, a questdo da alimentagdo, de repente uma questao
recreativa, mas na verdade uma coisa que eu percebo que ele sente muito
a falta de um ente querido da familia e o profissional tem que dar essa
liberdade... (E 02)

[...] eu acho que é uma questéo, as vezes, a se pensar por que a gente tem
essa norma aqui no hospital, que o paciente tenha apenas um
acompanhante, mas existem algumas excecdes que a gente deve avaliar e
gue a gente tem que abrir algumas excec¢des, acho que esse momento é
um deles. (E 05)
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Ter o direito do acompanhante. Ter o direito ndo s6 de uma acompanhante,
mas de dois, de ter o direito da visita do acompanhante dele, a visita livre,
estar perto de seus familiares, deles poderem chegar perto... (E 12)

O manual da ANCP (2012) elucida que uma das grandes vantagens do
cuidado domiciliar é o fato de permitir ao individuo ter as suas necessidades
atendidas na medida de suas preferéncias, sem a necessidade de seguir a rigidez
das regras e horarios do hospital. De fato, o controle severo de Vvisitas,
acompanhantes, alimentacdo, regulamentacdo de higiene, sono e espaco causa
uma impessoalidade que vai contra os principios preconizados.

Rodrigues (2009) cita a rotinizacdo e a énfase na dimensado técnica do
cuidado, que inviabilizam o estabelecimento de vinculos e a identificacdo das
necessidades do paciente para além das necessidades fisicas, prevalecendo os
horarios e as préaticas determinados por regras institucionais. Essa pratica é
proveniente de uma cultura hospitalar com raizes no capitalismo, nas teorias
classicas da administracdo que visam, em primeiro lugar, a producéo.

Na conveniéncia de se ter um servico especializado, poderiam ser abertos
precedentes para esse espaco, onde realmente cada paciente seria visto na sua
individualidade, tendo satisfeitos seus desejos e vontades com relacdo a horario de
visitas e niumero de visitantes; alimentacdo de acordo com o solicitado pelo paciente;
e ambientes mais personalizados. Enfim, o espaco e as normas respeitariam ao
maximo a biografia do individuo. Essa iniciativa permitiria o pleno exercicio dos
principios da autonomia, da beneficéncia e da ndo maleficéncia.

A falta de um norte para as ac6es também dificulta a identificacdo do paciente
como estando dentro da esfera dos cuidados paliativos, atrapalhando a

comunicacao e a continuidade da assisténcia:

[...] Até que a coisa se torne oficial, a gente fica dependente da decisédo
médica, acaba sendo um trabalho individual [...] Fica na m&o do médico... (E
06)

[...] por isso que eu te falo da questdo da equipe preparada, porque ai teria
gue ter uma prescricdo voltada para isso, de enfermagem, e eu ndo sinto
isso na pratica, ndo que a gente ndo quisesse fazer, as condi¢cdes em si
falam que é paliativo, mas tem afericdo de HGT [hemoglicoteste], de
antibiotico venoso, entao fica meio confuso, ndo tem uma padronizacéo.
(E13)
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Quanto aos resultados encontrados, estudos de Silva, F., Pachemshy e
Rodrigues (2009) indicam que a falta de comunicacéo entre a equipe médica, além
dos pontos de vista diversos, parecem constituir um fator importante para a
ocorréncia de distanasia. A decisdo de interromper um tratamento considerado futil
nem sempre € um consenso entre profissionais. Desse modo, nédo é raro que, em
plantbes diferentes, médicos retomem tratamentos suspensos anteriormente, ou 0
contrario, motivados por convic¢gbes pessoais, criando situacdes de dificil solugcdo
gue causam sofrimento para o paciente, familiares e o restante da equipe.

Os mesmos autores perceberam em seus estudos falas que concordam que o
hospital-escola pode criar diferencas de conduta e favorecimento da distanasia, pois
haverd sempre profissionais em situacdes de aprendizagem priorizando o fator
treinamento (SILVA, F.; PACHEMSKY; RODRIGUES, 2009). Mencionam ainda
estudo realizado por Chaves e Massarolo (2006), revelando que a divergéncia sobre
a conducéo clinica para um mesmo paciente ndo so prolonga a vida com sofrimento,
mas também é fator desencadeante de dilemas para os enfermeiros.

Quase unanimamente, as enfermeiras referiram as dificuldades enfrentadas
para atender com qualidade e dignidade os pacientes em fim de vida dentro das
enfermarias ndo especificas em um hospital geral. Tais criticas sdo bem

evidenciadas nos proximos discursos:

[...] Um ambiente mais propicio pra ele, porque assim, em uma enfermaria,
muita das vezes, por exemplo, um setor de clinica médica, ai vocé tem um
paciente em cuidado paliativo, ele vai ser tratado como um outro paciente
gualquer, ele ndo vai ter nenhuma estratégia, nenhum plano de a¢édo que
trabalhe ele de uma forma diferenciada... (E 02)

[...] ndo expor tanto ele dentro de uma enfermaria porque acaba se
sentindo... Hoje a gente presenciou até mesmo a situacdo do
acompanhante, ali todo mundo estava sabendo que a esposa ja estava
morrendo e para a prépria pessoa que estad acompanhando o doente sabe
gue é o fim da vida dele, entdo néo é reservar, mas pelo menos separar um
pouco esse laco, sabe, aqui ainda tem uma cortina, mas nédo estavam as
cortinas fechadas, cortina aberta. (E 03)

O limitador é que € isso, aqui como ndo é uma coisa voltada s6 pra cuidado
paliativo acaba que as pessoas que téo inseridas aqui, muito como eu, eu
nunca fiz um curso disso, assim eu fui aprendendo mais na pratica, assim
como os residentes, eles vdo aprendendo mesmo no tranco, entdo acho
que, de repente, esse cuidado ndo é tao refinado como o que a pessoa
precisa [...] La tinha mais [no Instituto Nacional de Céancer], porque era s6
isso, era sé cuidado paliativo |4, entdo eles fazem um trabalho excelente, é
outro nivel, mas também é sé paciente dessa forma, mas eu ndo acho que
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aqui é ruim, o Unico ruim é que esse paciente ta num contexto de outros, e
ai acaba sendo assim, acho que rola um pouco de conflito nisso... (E 04)

Acho que isso é o que mais faz falta, o fato de estar na enfermaria, acho
gue ndo ajuda muito, sabe? Eu praticamente, assim, quando tem um
paciente nessa situacdo, eu praticamente monto uma cabana em volta do
paciente, eu tento fechar tudo o maximo possivel [...] acho que isso a gente
até consegue, apesar da limitagao fisica, de ter que colocar sé os biombos e
tal, a gente até consegue com alguma organizacdo, mas também poderia
melhorar, se a gente tivesse um ambiente para isso [...] O contexto
ambiental também de preservacdo de privacidade desse paciente, por
exemplo, na enfermaria a gente tem uma limitagcdo assim, € um ambiente
coletivo, entdo a gente tem que tentar assegurar alguma privacidade pra
esse paciente, tem que ter o cuidado de colocar os biombos... (E 07)

[...] e eu acho que também a prépria dindmica do setor ndo favorece muito
isso, porque ficam pacientes que estdo bem, que a gente fala Ilcido,
orientado e deambula, que a principio ndo tem nenhuma situacdo que diga
gue esse paciente pode morrer subitamente e o outro estd morrendo do
lado dele, entdo isso acaba adoecendo quem ta do lado, quem esti ao
redor, isso piora 0 nosso cuidado com a pessoa que ta precisando do
cuidado, entdo a gente acaba tendo que se dividir e a questdo até de
respeitar o luto de quem esta ao redor, porque dentro da enfermaria rola
esse paciente que esta em cuidado paliativo, todo mundo esta vendo,
compartilha o sofrimento, porque os familiares ficam juntos quando tem
acompanhante, esse paciente morre, todo mundo ja comega a tomar pra si
gue agquele momento vai acontecer pra ele também, entdo isso dificulta
como um todo o cuidado para todos, porque eles assumem que pra eles
gue a qualquer momento vai ser 0o momento deles... (E 09)

[...] eu acho que faz, eu acho que fica aquela coisa de curiosidade, né, dos
outros, se faleceu ou ndo faleceu, tem pessoas que ndo gostam de ver a
outra partindo... (E 11)

A falta desse espaco préprio parece ser um grande incobmodo para o paciente
e para o profissional, pois a internagcdo em enfermarias comuns nao possibilita uma
assisténcia mais qualificada e individualizada, com privacidade e significacdo desse
momento. O enfermo, portanto, fica sujeito a tratamento igual, mesmo estando em
uma circunstancia diferenciada.

Segundo o MS, a infraestrutura hospitalar adequada se refere a garantia de
mobiliarios, equipamentos, espaco fisico e insumos que, associados as relacdes
interpessoais e as subjetividades do trabalho em saude, constituem elementos da
ambiéncia que sao indispensaveis a humanizacéo da assisténcia (BRASIL, 2011b).

Sendo assim, a organizacdo dos servicos de saude deve prezar por
condicbes que oportunizem uma atencdo humana e acolhedora, bem como
favorecam o desenvolvimento de acdes de saude terapéuticas e resolutivas
(BRASIL, 2011; PEDROSA; CORREA; MANDU, 2011).
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Ainda nessa perspectiva de ndo haver um espaco e uma equipe destinados a
um cuidado direcionado, alguns depoimentos comentaram a falta de acolhimento e

humanizacgéo, e de respeito ao momento de cada familia na instituicao:

[..] E, com excecdo de algumas pessoas que a gente conhece, eu acho
assim, que é muito estranho isso, € muito dificil esse momento, a gente vé
assim, por exemplo, o 6bito, ai a familia ta e as vezes a familia quer ver o
doente antes de preparar o corpo, e para a equipe acho que falta um pouco
de paciéncia com esse momento que estdo passando [...] Eu digo assim
gue a gente retrocedeu no tempo porque antes a gente tinha um local onde
a familia era acolhida com o médico pra preencher o atestado de o6bito,
agora ndo, agora assim, é uma pessoa que nao tem nenhum manejo pra
lidar com essa familia, “ndo, s6 precisamos que vocé venha aqui agora”,
entdo eu acho que isso é muito dificil, entdo acho que a gente retrocedeu
um pouco e gente precisa melhorar muito nessa questdo, nessa questao
desse momento [..] Entdo eu acho isso, a palavra-chave é essa,
humanizacdo, com esse momento, que entende assim, a familia ja sabia
gue ia morrer, sim, gente, ja sabia, mas € um momento muito dificil, porque
vocé ndo sabe quem é aquela pessoa que esta ali, pode ter sido uma
pessoa que nao tinha muita significancia, mas tem familia, poxa. Entédo é
isso, eu acho que ta faltando é isso, humanizacéo, nesse processo assim,
de cuidados paliativos até a morte. (E 14)

Durante o periodo de cuidado paliativo oferecido, deve-se buscar manter a
humanizacéo do atendimento, que envolve observar todos 0s aspectos relacionados
ao adoecer: o respeito as crencas e as fragilidades dos pacientes, ao desejo de se
manterem rodeados de parentes, de amigos e de cuidadores, ou mesmo a
preferéncia pelo isolamento, quando este é entendido como uma forma de
recolhimento pessoal. Entretanto, o que se verifica € que o grau de solidariedade por
parte da equipe de enfermagem tende a diminuir de maneira natural, a medida que o
tempo de internagdo do paciente na instituicho aumenta e sua morte se aproxima
(FARESIN; PORTELLA, 2009).

Faresin e Portella (2009) reforcam a importancia do respeito ao momento
anico pelo qual cada familia passa; nesse processo, deve estar incluida a
assisténcia, possuindo uma visdo de morte como um processo inevitavel, porém nao
deixando de proporcionar o maximo de conforto ao doente e a sua familia como
seres (nicos que, naquele momento, passam por aflicdes. E importante, a todo
tempo, agucar e aprimorar a comunicacao verbal e néo verbal.

O somatodrio dos fatores ligados a equipe, as limitagdes vivenciadas pelos

pacientes e os problemas estruturais parecem levar a situacfes-limite, em que se
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percebem casos de distanasia/obstinacéo terapéutica e paradoxos sobre aquilo que

€ preconizado e o que de fato € realizado.

[...] Eu acho assim, que as vezes, até a gente, os profissionais mesmo, a
gente ndo se coloca ali pra ajudar, pra dar 14 o remédio, vira as costas e vai
embora, “ah, vai morrer mesmo”, e ndo é assim, entendeu? Eu acho que
eles precisam de mais, por mais que vocé ndo possa fazer muita coisa, mas
acho que o pouco que vocé fizer ja vai ser muito pra eles... (E 01)

[...] tem pessoas que estdo na enfermagem pra um franco aprendizado,
porque as pessoas estdo ali, tAo vendo o outro sofrer, mas as pessoas nao
amolecem o coracdo, ndo esmorecem, continuam fazendo as mesmas
coisas, como é que é, repetindo os mesmos erros, eu acho que essa é a
palavra e tem pessoas que estdo na enfermagem que mostram uma outra
forma do cuidado, uma outra forma do olhar, € uma outra maneira de olhar,
gue é um ser humano, porque as vezes se lida ali como se nado fosse uma
pessoa ali, “ah, ja ta sedada, daqui a pouco ta morrendo”. (E 02)

[...] tem alguns momentos que as pessoas ndo aceitam que ndo tem mais
tratamento de fato, ndo s6 a familia e o paciente, mas o profissional A gente
se sente um pouco impotente, de ndo ter mais a oferecer... (E 07)

Segundo D’Alessandro et al. (2020), o cuidado adequado é definido como o
cuidado individualizado que otimiza a saude e o bem-estar ao proporcionar o que é
necessario, desejado e clinicamente efetivo, de maneira acessivel, equitativa e
responsavel quanto a alocacdo de recursos. No cuidado adequado, deve-se evitar
tanto o underuse como o overuse. O underuse é a incapacidade de entregar um
servico que reune grandes chances de melhorar a qualidade e a quantidade de vida
dos pacientes e uma boa relacdo custo-beneficio, e no qual os pacientes estejam
devidamente informados a respeito dos seus potenciais riscos e beneficios. J& o
overuse € a realizacdo de um servico que tem poucas chances de aumentar a
qgualidade ou a quantidade de vida, que oferece mais riscos do que beneficios, ou no
gual pacientes devidamente informados ndo desejam ser submetidos a ele
(ELSHAUG et al., 2017 apud D’ALESSANDRO, 2020).

Continua o referido manual explicando que o conceito de overuse nao € tao
simples, pois medir e definir quais medidas sdo apropriadas ndo é muito claro. O
balanco entre risco e beneficio varia entre individuos e populacdes. A tendéncia é
que se entenda o processo entre 0 que € apropriado e inapropriado como um
continuo em que, numa ponta, estdo servicos universalmente benéficos, e na outra,

0S que sao claramente ineficazes ou que expdem 0s pacientes a tantos riscos que
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nunca deveriam ser realizados. No entanto, a maioria dos tratamentos e exames fica
no meio do caminho, numa area cinzenta e ambigua.

As preferéncias e os valores dos pacientes precisam ser levados em
consideracéo, sobretudo nessa area cinzenta, tornando-se fundamentais para apoiar
a definicdo do que faz ou ndo sentido para o tratamento. Para isso, € preciso que o
paciente tenha compreensdo do seu quadro clinico e dos riscos e beneficios
potenciais das decisdes, para que seja possivel uma decisdo compartilhada de fato.
Nesse momento, funcionalidade e progndéstico também merecem destaque. Vale
lembrar que o overuse pode gerar dano aos pacientes em termos fisicos,
psicoldgicos e financeiros, além de ameacar a viabilidade do sistema de saude por
aumentar custos e nao alocar recursos adequadamente (D’ALESSANDRO et al.,
2020).

De acordo com Borges e Mendes, N. (2012), o modelo centrado apenas na
clinica curativa, associado ao tabu social da morte, favorece tanto a adocdo da
obstinacao terapéutica, se forem oferecidos recursos futeis como ja se viu que pode
acontecer, quanto o abandono do paciente. Em ambos os casos, a morte social
antecede a morte biologica, agravando o sofrimento de pacientes, familiares e
profissionais.

Diante deste cenario, o paciente na terminalidade, entdo, é “descartado”, uma
vez que, sob a Otica curativa de um hospital terciario, ja ndo restariam recursos

terapéuticos.

[...] Isso mesmo, as vezes o paliativo € um pouco descartado, ele ja esta
morrendo mesmo... (E 03)

[...] € como se ndo importasse aquela pessoa, cuidado paliativo, entdo deixa
prala, e ndo é assim... (E 04)

[...] porque eu sinto isso, porque as pessoas falam: “ah, é paliativo morreu”,
“ah, mas a gente ja sabia que ia morrer”. Gente, ndo é assim, gente... (E 14)

Azevedo (2020) relata que sempre gque um paciente esta prestes a morrer,
uma certa angustia aflora, podendo conduzir o paciente ao abandono. Cita a autora
Herzlich, no seu ensaio sobre a morte, destacando que, por ndo saberem lidar com
as emocdes despertadas pela ambiguidade e pela incerteza da terminalidade, os

profissionais tendem a se distanciar dos moribundos, ap0s se recusarem a admitir a
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proximidade do Obito, e tratam a pessoa doente como se ja estivesse morta. E um
fendbmeno de dupla negacéo, tanto da morte quanto da vida que resta.

Sobre esse ponto especifico, faz-se necessaria uma reflexdo mais profunda
acerca do paciente em cuidados paliativos na terminalidade da vida, “descartado” na
enfermaria, sendo essencial a discussédo da biopolitica e tanatopolitica na tentativa
de entendimento dos inUmeros processos imbricados na constru¢cdo do corpo-
maquina e do corpo-espécie, que podem esclarecer certos modelos de
regulamentagao.

Para a construcdo desta analise, ao abordar a morte nesta perspectiva
socioldgica, utilizou-se como referencial tedrico, inicialmente, Michel Foucault e
algumas contribuicbes de Giorgio Agamben, em uma trajetéria dos conceitos de
biopolitica (embora existam diferencas para os dois autores), soberania, vida nua e
homo sacer.

Com relacado a biopolitica, de um modo geral, cabe o entendimento de que, a
partir do século XVII, desenvolveu-se um poder sobre a vida diferenciado do poder
soberano, que, a principio, se centrou em uma anatomo-politica do corpo humano,
um poder disciplinar e, por volta da metade do século XVIII, voltou-se sobre uma
série de intervencdes e controles reguladores da populacéo. “As disciplinas do corpo
e as regulacdes da populacdo constituem os dois polos em torno dos quais se
desenvolveu a organizagao do poder sobre a vida” (FOUCAULT, 1988, p. 131).

Seguindo-se este padrdo, o paciente de cuidados paliativos, apesar de
apresentar um risco de ébito muito proximo, vé-se atendido por uma equipe que nao
consegue prestar uma assisténcia holistica e satisfatoria direcionada as suas
necessidades.

N&o sendo possivel a cura, os esforcos e recursos parecem perder o sentido,
sendo o paciente destituido de sua histéria de vida, esperando o momento do 6bito.
Este individuo passa, entdo, a ser considerado “indesejado” e “invisivel”, causando
certo desconforto na equipe.

O paciente moribundo, ndo viavel, sem perspectivas terapéuticas, neste ponto
se assemelharia a uma vida nua, desqualificada no sentido valoravel da sociedade
capitalista; e também ao homo sacer, no sentido de ser uma vida sacra (inviolavel,
inscrita na protecdo aos direitos humanos), mas ao mesmo tempo matavel,

entendendo-se que, embora existam tentativas de justificar a ortotanasia para o
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cuidado paliativo, na realidade, ndo existiria 0 momento “certo” para a constatagao
do o6bito, havendo sempre o0 momento onde a equipe decide ndo mais investir, diante
do aparato tecnoldgico atual (eutanasia passiva).

Cabe a abordagem do sentido de vida na antiga Grécia, onde havia a
distingao entre zoé (vida simples, natural) e bios, que seria a “vida qualificada, capaz
de realizagao politica” (AGAMBEN, 2007, p. 9). Na mesma obra, o autor sublinha
que “o ingresso da zoé na esfera da polis “produz uma politizagdo dessa vida nua,
constituindo o evento decisivo da modernidade que assinalaria uma transformacao
das categorias politico-filoséficas do pensamento classico” (AGAMBEN, 2007, p. 12).

Agamben (2007) destaca também a figura do homo sacer como aquela
pessoa condenada na antiga sociedade romana, que havia cometido um
determinado delito e que, em razao disto, ndo poderia ser sacrificada aos deuses;
contudo, se alguém o encontrasse, poderia mata-lo, sem que ao seu algoz se
imputasse a pena por homicidio: uma vida insacrificavel, porém matavel.

Desse modo, a vida nua na atualidade confunde-se com a vida sacra do homo
sacer, uma vida insacrificavel, porém matavel. Ao mesmo tempo que “é considerada
sagrada e inviolavel, inscrita nos Direitos Fundamentais (e também os Direitos
Humanos e dos Homens e dos Cidadaos), paradoxalmente € matavel” (SOUZA,
2014, p. 421).

Para Foucault, a questdo do poder soberano parecia ter perdido o seu sentido
de ser desde o inicio da modernidade, pois outra tecnologia de poder passou a
ocupar o seu lugar: o biopoder. Este, para o pensador francés, se manifesta através
do poder disciplinar e biopolitico, preocupando-se diretamente em promover a vida
com eficiéncia, em “fazer viver ou deixar morrer”, caracterizando o Estado-governo
moderno, diferentemente do antigo Estado-soberano, que dispunha da vida como
um bem ou uma riqueza, tendo direito de vida ou morte sobre ela, ou seja, podendo
“fazer morrer ou deixar viver” (FOUCAULT, 1988, p. 129).

Diferente disso, existe uma questdo elementar no pensamento biopolitico de
Agamben, “que é a mera vida, a vida nua, que tornou-se o local por exceléncia das
decisdes politicas do soberano, seria assim o0 elemento politico originario”
(AGAMBEN, 2007, p. 98).

Essa vida nua, assim, confunde-se com um tipo de vida biolégica

desqualificada. Com isso, seria possivel manipula-la de modo racional, objetivo,
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instrumentaliza-la como coisa supérflua. Neste ponto, para Agamben, o biopoder
contemporaneo ja nao mais se incumbe somente de “fazer viver” ou “fazer morrer”,
mas se preocupa em “fazer sobreviver” (SOUZA, 2014, p. 417).

Portanto, paira essa reflexdo sobre as formas de vida inseridas no contexto
hospitalar — poderiam ser consideradas “sobrevidas”, tanto na UTIl quanto nas
unidades abertas ou enfermarias, quando os profissionais de salude as destituem de
nome e biografia, quando as categorizam como “ndo viaveis” e fora de
possibilidades terapéuticas e, muitas vezes, as classificam e/ou carimbam como na
terminalidade, aguardando o momento da morte.

Entendendo de forma geral como os temas da vida e da morte séo
contabilizados no ambito politico, e como atualmente ocorrem esses processos de
controle e regulamentacédo, emerge a dimensdo da tanatopolitica.

Na perspectiva da biopolitica moderna, a tanatopolitica, se coloca, sobretudo,
na interseccao entre a decisdo soberana sobre a vida matavel e a tarefa assumida
de zelar pelo corpo biolégico da nagéo, e demarca o ponto em que a biopolitica se
converte necessariamente em tanatopolitica. “Na biopolitica moderna, soberano é
aquele que decide sobre o valor ou sobre o desvalor da vida enquanto tal’
(AGAMBEN, 2007, p. 149).

No ponto de vista de Agamben, o conceito de vida sem valor ou indigna de
ser vivida aplica-se, substancialmente, a todos os individuos considerados
incuravelmente perdidos em decorréncia de uma doenca ou ferimento grave e que
tenham consciéncia de sua condi¢do, entrando em uma zona de indeterminacédo ou
indiferenca (SILVA, S., 2013).

Esta € uma zona onde as palavras vida e morte se esvaziaram de significado
diante do espacgo de excecao que habita a vida nua. Para Agamben, vida e morte
“passaram a ser conceitos politicos fazendo parte da redefinicado de novas fronteiras
biopoliticas, nas quais podemos observar o exercicio de um novo poder soberano,
agora centrado nas ciéncias médicas e biolégicas” (AGAMBEN, 2007, p. 192).

A seguinte citacdo de Agamben (2007, p. 128-129) elucida como esta vida

nua estaria sob o poderio institucional do hospital:

Se em todo Estado moderno, existe uma linha que assinala o ponto em que
a decisdo sobre a vida torna-se decisdo sobre a morte, e a biopolitica pode
deste modo converter-se em tanatopolitica, tal linha ndo mais se apresenta
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hoje como um confim fixo a dividir duas zonas claramente distintas; ela é,
ao contrario, uma linha em movimento que se desloca para zonas sempre
mais amplas da vida social, nas quais o soberano entra em simbiose cada
vez mais intima ndo s6 com o jurista, mas também com o médico, com o
cientista, com o perito, com o sacerdote. (AGAMBEN, 2007, p. 128-129).

De acordo com essas reflexdes e trazendo a contribuicdo de Menezes (2004),
o discurso moral dos paliativistas trata de uma nova forma de regulacdo social e
emocional sobre o final da vida. “A construgdo de uma imagem serena e aceita da
morte, conjugada a expressdo adequada de sentimentos dos que assistem ao
moribundo, reforga o imperativo de um controle de si civilizado” (MENEZES, 2004, p.
210). Os cuidados paliativos seriam um novo dispositivo social de dominio das
emocdes perante a morte.

Em uma correspondéncia contemporanea, Menezes (2004) lembra que o
modelo paliativo se originou como contraponto ao poder médico e suas institui¢cdes,
porém esse “novo” modelo de humanizacdo do morrer se da as custas da

dependéncia de uma rede ampliada de profissionais, nao consistindo em “uma
libertacdo do aparato médico, mas sim de um refinamento e capilarizacdo das suas
formas de exercicio de controle” (MENEZES, 2004, p. 214).

Sendo assim, faz-se necessario conhecer a exata dimensdo da
responsabilidade de voltar-se para o ser humano com todas as suas
particularidades, no intuito de que ele possa sempre estar no centro do cuidado com
toda a sua individualidade, valorizando, assim, a biografia de cada sujeito, trazendo
qualidade de vida e, consequentemente, de morte. Do contrario, as equipes de
saude poderiam descartar os pacientes, inconscientemente, de forma politica.

No que tange ao local da morte, é colocado como dificultador o ambiente
hospitalar, acreditando algumas entrevistadas que é melhor que a morte ocorra no

ambiente domiciliar, citando, inclusive, o processo de desospitaliza¢ao:

[...] Sim, o que eu gostaria mesmo de fazer seria fazer esse paciente ir para
casa, para tentar morrer em casa, cenario ideal pra mim, no mundo de
Alice... (E 10)

Eu acho que primeiro que ele tem que ter realmente o seu parente perto,
até porque eu acho que o paciente paliativo, que esta paliativo, ele tinha
gue estar em casa, ele ndo deveria estar realmente internado... (E 12)

[...] talvez uma alta mais precoce pra ele ter, em casa, de repente um 6bito
em casa de maneira mais digna, perto do familiar no ambiente dele. E uma
lacuna muito grande... (E 13)
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Segundo D’Alessandro et al. (2020), pesquisas mostram que a maioria das
pessoas ao redor do mundo preferiria falecer em casa. No entanto, metade falece
em hospitais, sugerindo que existe espac¢o para desenvolver esse tipo de atencao,
com potencial de trazer beneficios para os pacientes e para o sistema de saude,
otimizando os recursos e oferecendo uma assisténcia alinhada com as preferéncias
de cuidados.

Azevedo (2020), em seu trabalho “O melhor lugar para morrer”, comenta que
o discurso contemporaneo da “boa morte”, ao exaltar uma revisita ao passado e sua
morte domiciliar, pode parecer sedutor, porém lembra que o paciente, a familia e a
equipe precisam afinar expectativas e préaticas. Para ser protagonista de sua
biografia, o doente deve estar no comando da situagao, sob o risco de a falta de
suporte social transformar a “boa morte” no domicilio em uma experiéncia negativa,
com repercussdes sérias também para os familiares.

A morte em domicilio envolve uma série de fatores que precisam estar
disponiveis: pessoas com disponibilidade fisica, de tempo e emocional; espaco
condizente, incluindo uma habitacdo minimamente acessivel e com recursos
sanitarios; disponibilidade financeira para arcar com todos 0S insSumos necessarios e
com a necessidade eventual de contratacdo de cuidadores. Somando-se a todos
esses fatores, ha ainda o indispenséavel controle rigoroso de sintomas (que pode néao
ser possivel em casa) e os medos ja discutidos anteriormente, bem como o receio
de ndo conseguir o atestado de obito.

O relato seguinte discorre sobre a importancia do processo de

desospitalizagéo:

[...] e a questd@o da hospitalizagdo mesmo, aqui os doentes acabam ficando
muito aqui, sendo que o objetivo talvez seria retirar eles do hospital e deixar
mais num ambiente familiar, que era isso na época que era proposta pro
meu avo, foi ai que eu aprendi mais um pouco sobre isso... (E 04)

Segundo Olario et al. (2018), o termo “desospitalizagdo” se refere a
desinstitucionalizacdo de pessoas internadas em ambiente hospitalar, favorecendo a
agilidade no processo de alta para o domicilio e reinsercdo do individuo na rede,
considerando os principios da humanizacgéo, continuidade do cuidado e participacéo

da familia. E identificado como um dos “eixos centrais do atendimento domiciliar’.
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Essa atencdo domiciliar € uma das formas possiveis de prestar cuidados a
pessoa em cuidados paliativos e seus familiares, com a otimizacdo do processo de
transicdo de cuidados prevista nas politicas publicas brasileiras e internacionais.
Possibilita, assim, a articulagdo com as diferentes instancias que compdem a rede
de atencdo a saude, de maneira integrada e multidisciplinar (OLARIO et al., 2018).

Silva e Kruse (2012) descrevem os cuidados paliativos como “dispositivo
biopolitico criado em defesa da sociedade”. As autoras apontam que a tatica dos
cuidados paliativos ndo € o foco principal da estratégia da OMS, a qual esta
centrada no tratamento e na cura do cancer. Os cuidados paliativos nasceram como
uma biopolitica para dar conta daquela porcentagem da populacdo que ficara a
margem das taxas de correcdo e para as quais € preciso ter uma politica de
regulacdo da vida. Nessa perspectiva, Olario et al. (2018) julgam pertinente o
incentivo de modelos de atencdo previstos e possiveis, que ja sdo implementados
mundialmente, mas atuam nos paises em desenvolvimento de modo incipiente no
que concerne as articulacdes e ao desenvolvimento de a¢bes integradas, tais como:
atendimento domiciliar, hospices e servi¢os de atencdo oncoldgicas.

A busca pelo hospital, desconsiderando outras possibilidades, significa uma
tentativa de resolugcdo curativa da doenca. Entretanto, diante da impossibilidade
desta, a articulacdo em rede de atencdo a saude para a manutencdo do cuidado
desse individuo ainda se apresenta como uma lacuna, fazendo-se necessario
repensar alternativas como, por exemplo, as medidas de desospitalizacdo de forma
integrada. Em vista disso, desospitalizar vai além da simples retirada da pessoa do
hospital, sendo um movimento compreendido como um ato de continuidade das
acOes iniciadas no ambiente intra-hospitalar, que requer a manutencdo da
articulacdo em rede, de forma integrada e humana (OLARIO et al., 2018).

Para algumas entrevistadas, ndo parece ter tanta relevancia o local da morte,

pois o foco esta na assisténcia voltada para o paciente na terminalidade.

[...] pra mim o cuidado paliativo, ele pode ser feito tanto no hospital quanto
em casa, vai depender da clinica do paciente, depende da medicacdo que
ele tiver que usar, vai acabar tendo que ficar internado mesmo... (E 10)

[...] ele ndo deveria realmente ficar internado, mas ja que ele esta internado,
deve ter mais um aconchego... (E 12)
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Nesse sentido, Azevedo (2020) descreve que o melhor lugar para morrer deve
ser escolhido com antecedéncia, avaliando-se todas as variantes de cada cenario.
Dever ser um local em que existam recursos suficientes para lidar com as demandas
da pessoa doente, um lugar onde sua biografia possa ser respeitada até o fim, onde
nao falte acesso imediato as medicacdes necessarias para o conforto nos momentos
finais. Conclui que o melhor lugar precisa ser aguele que promova a experiéncia do
cuidado, que envolva o paciente e todos que o cercam.

Com relacédo ao resgate da proposta de morte domiciliar contemporanea,
Walter (1996 apud AZEVEDO, 2020) especifica trés tipos de morte que representam
os “tipos ideais” weberianos, ainda que como ideias abstratas. O primeiro € a “morte
tradicional”’, correspondente a “morte domada” de Ariés, na qual os atores sociais
sdo subjugados a uma figura religiosa, dominando o discurso teoldgico; a figura do
meédico € irrelevante, o que importa para o moribundo e a familia € o reconhecimento
da morte como passagem espiritual. O segundo tipo corresponde a “morte
moderna”, aquela que acontece no hospital, em que a figura dominante é o médico;
as oracOes sédo silenciadas por sedativos e o controle dos sintomas oferece mais
conforto do que a intervencao divina. Finalmente, tem-se a “morte pdés-moderna”,
gquando o doente assume o controle do processo, sendo responsavel pelo
tratamento; a ideologia é “viver até morrer’, surgindo neste contexto a
espiritualidade, que confere o sujeito um sentido para a vida e a morte, tendo como
discurso predominante o da psicologia, com énfase no suposto beneficio da morte
domiciliar.

Esse movimento da “morte natural’” despontou na Inglaterra na década de
1990, com inspiragdo no parto natural e “humanizado”, e busca orientar cuidados
voltados aos pacientes moribundos. A declaracdo de direitos determina que o
paciente pode ser levado ao hospital para algum procedimento, mas pode voltar
para o domicilio em seguida, assim como tem o direito de permanéncia do seu corpo
em casa, apés a morte. O moribundo estd no controle, sem contestagbes
(WIENRICH, 2000 apud AZEVEDO, 2020).

Apesar desse resgate da morte domiciliar nos dias atuais, sempre respeitando
a autonomia do enfermo, as melhores evidéncias indicam que ndo existe um unico
local em que se pode realizar cuidados paliativos. O local mais indicado € realmente

onde o paciente que necessita deste tipo de cuidado estiver, e desejar estar, ou seja,
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no domicilio, na instituicdo hospitalar, ambulatério, instituicdo de longa permanéncia
ou hospice, de acordo com a Worldwide Palliative Care Alliance. Como declara
Azevedo (2020), ndo tem importdncia se a morte acontecerd no hospital, no
domicilio ou em instituicbes de longa permanéncia, o enfermo ter4 o cuidado que
estiver disponivel; ndo existe um ensaio para a morte, pois ela ndo ocorre duas
vezes.

Em determinado ponto, a analise pairou sobre um fenbmeno emergente, a
pandemia por Coronavirus Disease 2019 (COVID-19), que surtiu impacto na
enfermagem, visto que as consequéncias na assisténcia foram verbalizadas nas

entrevistas.

[...] Ter a familia, visita de amigos, agora ndo estd podendo por causa da
pandemia, eu até concordo porque é muito arriscado, tanto para o paciente
gue ja esta em cuidado paliativo quanto pros amigos e familiares, mas eu
acho muito importante... (E 01)

[...] alguns pacientes em cuidados paliativos, ainda mais nesse momento
em que a gente ta lidando atualmente em questdo de pandemia, ndo é o
ideal que mais de um familiar esteja presente, mas em outras situagfes, em
outros momentos ja aconteceu de um paciente que tem mais de um filho ter
os trés filhos querendo estar presentes porque naquele dia poderia ser o
Ultimo dia do pai vivo. E os trés filhos queriam passar a noite perto do pai e
ai foi uma questdo de bom senso até, a gente abriu um pouquinho de
excecao e autorizar que os filhos ficassem junto com o pai e acabou que
realmente o pai ndo passou daquele dia. (E 05)

[...] deixar vérios acompanhantes, a familia inteira, na realidade n&o
podemos, ndo tem como botar mais de um acompanhante, ndo tem como
por causa da pandemia, 6bvio, mas assim isso seria uma situacao
hipotética, entdo s6 tem um acompanhante, seria mais legal poder ter
outros... (E 10)

[...] Ter o direito do acompanhante. Ter o direito ndo s6 de uma
acompanhante, mas de dois, de ter o direito da visita do acompanhante
dele, a visita livre, estar perto de seus familiares, deles poderem chegar
perto. Eu sei que no momento ndo da pelo COVID, mas independente teria
que ter esse direito... (E 12)

[...] porque a gente estd vivendo o momento [pandemia] que na hora do
Obito tem essa questdo toda, até mesmo antes, que o doente paliativo,
essas familias ndo sdo acolhidas mais [...] ndo tem um servi¢co que acolha
essa familia nesse momento, cadé o servigo social, sabe, ninguém acolhe
mais essa familia... (E 14)

A questéo das visitas proibidas ou limitadas, assim como a questdo do luto,
foram preocupacdes das entrevistadas, que precisaram lidar com essa nova

realidade.
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A pandemia da COVID-19 tem trazido alteracbes significativas para a
realidade hospitalar e, com elas, inUmeras perdas. Muitas caracteristicas comuns ao
luto estdo sendo experimentadas no contexto atual de pandemia, além das
mudancas abruptas na rotina, no convivio social e profissional. As pessoas
passaram a olhar de modo diferente para a propria saude e encarar a possibilidade
de adoecer; enfim, alguns vivenciaram a perda por morte de alguém muito amado
(FUNDACAO OSWALDO CRUZ, 2020).

Diante deste futuro incerto, que ninguém pode controlar, e das frequentes
informacBes novas sobre o0s riscos a saude, irrompem sensacdes de angustia,
tristeza, e perdas individuais e coletivas sao vivenciadas. O luto coletivo sobrevém,
pois a perda que o outro (amigos, familiares e mesmo desconhecidos) experimenta
em geral é também identificada por todos (D’ALESSANDRO et al., 2020).

Nesse contexto, os pacientes e familiares podem viver o chamado luto
antecipatorio, sendo este um processo desencadeado pela ameaca de perda, como
no caso de uma doenca que traga ameaca a vida. Essa fase permite uma busca
pela compreensdao do que esta acontecendo e por recursos para lidar com essa
experiéncia (PARKES, 2009). Possibilita, ainda, encontrar caminhos para enfrentar
as perdas do adoecimento e da finitude, que ocorrem em varias esferas da vida
(social, espiritual, emocional, fisica), e procurar solu¢ces para pendéncias. O luto, se
ndo cuidado, traz prejuizos importantes para a saude mental das pessoas, como
processos depressivos e/ou ansiosos, perda de esperanca e certa anestesia para a
vida (D’ALESSANDRO et al., 2020).

E preciso reconhecer a experiéncia de enlutamento e construir novos rituais
de despedida a fim de lidar com o luto. Os rituais, como as visitas hospitalares para
despedida, velorio, caixdo aberto, translado do corpo para outra localidade, enterro,
culto religioso, estdo alterados ou ndo podem ocorrer devido a proibicdo de
aglomeracdes e a recomendacdo de distanciamento social, o que, por vezes,
aumenta a sensacgdo de irrealidade da morte. Neste cenario, salienta-se a
importancia da adaptacéo para realizacdo de algum ritual de despedida, pois através
dele é possivel construir significados para a perda, organizar-se diante de algo téo
desestruturante como a morte pela COVID-19, e dar algum fechamento a
experiéncia vivida (D’ALESSANDRO et al., 2020).

Assim, a concluséo é que grande parte dos fatores limitadores sao reflexo de
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uma assisténcia que nao é centrada em parametros bioéticos. Apesar de o
principialismo n&o ser capaz de fornecer base para interpretacdo de todos os
dilemas que se apresentam na prética, a enfermagem deveria ter, minimamente, os

principios de Beauchamp e Childress balizando as a¢fes cotidianas.

3.3 PROPOSTAS DAS ENFERMEIRAS PARA MELHORIA DA ASSISTENCIA EM
CUIDADOS PALIATIVOS NA TERMINALIDADE

Esta subcategoria se constituiu a partir de um espaco oferecido as
participantes para falarem sobre o que gostariam que fosse diferente no seu
cotidiano laboral no sentido de melhorar a assisténcia ao paciente em cuidados
paliativos na terminalidade da vida.

As mudancas relacionadas aos profissionais da saude demandam
modificacdes na formacdo académica com abordagem de temas como a morte, no
cuidado e no paradigma curativo, passando pelo estimulo para que estudantes e
prrofissionais busquem a educacdo continuada, participacdo em eventos, e pelo
incentivo ao olhar e as producdes cientificas.

Quanto as mudancas comportamentais ligadas ao paciente, citam-se as lutas
reivindicatorias por pautas relativas a dificuldade de acesso ao SUS, colocacdo em
pratica de diretrizes e leis j& em vigor, como a Resolugdo n°® 41 (BRASIL, 2018)
(ANEXO B), e a ampliacdo da discussdo na sociedade sobre temas como ética,
bioética, autonomia, morte, cuidados paliativos, dentre outros, desde a infancia, com
inclusdo em programas curriculares.

Com relacdo a mudanca desses paradigmas, € importante apresentar como
surgiu e se disseminou, na Inglaterra nos anos 1990, o movimento pela “morte
natural”. O Natural Death Center foi fundado em 1991 como uma instituicdo para
divulgar esse movimento. Ele se propde a ensinar e divulgar as melhores formas de
cuidado aos doentes que estdo morrendo, seja em hospices ou em casa, por
qualquer tipo de doenca. O grupo argumenta que, se h& preparacdo para o parto,
com exercicios e rituais no intuito de facilitar o processo, da mesma forma, no que
diz respeito a morte, poderiam ser desenvolvidas técnicas e praticas para facilitar o
este processo; sugerindo, inclusive, que o morrer poderia ser vivido com

semelhanca ao parto, um processo que pode ser de éxtase para muitas mulheres
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(MENEZES, 2004).

Os militantes da causa da “morte natural” reivindicam amplas mudancas
sociais perante a morte, tanto nas politicas de assisténcia aos doentes no final de
vida, como na &rea de educacao, voltadas a profissionais de saude, a populagdo em
geral e as criancas. O intuito é tornar a morte socialmente mais visivel, para que seja
vivida como um evento que faz parte do ciclo da vida. O grupo também defende a
morte (propria ou de alguém proximo) como uma etapa do desenvolvimento pessoal;
a participacdo de criangcas em funerais ou visitas a moribundos (se assim
desejarem); a manutencao de leito compartilhado pelo enfermo com pessoa de sua
relacdo, a exemplo do parto natural; e utlizacdo de praticas integrativas e
complementares, podendo haver intervengées médicas, mas tudo sob o controle do
paciente, que teria o direito de suspendé-las (MENEZES, 2004).

Observa-se a forca desse movimento pela disseminacdo mundial de seus
preceitos, mostrando que organizac@es e iniciativas publicas ou privadas podem ser
multiplicadoras de formas diferenciadas de enxergar a realidade imposta por
modelos pré-concebidos.

Algumas das subcategorias criadas para analisar as propostas relacionaram-
se com a educacdo em cuidados paliativos, a necessidade de acompanhamento
emocional/psicolégico e a criacdo de um setor especifico. Essas divisbes também se
referem ao comportamento do profissional, mas apenas enquanto um individuo que
tenta buscar respostas para suas indagacdes profissionais; porém, a forca
institucional é, de fato, a mola propulsora capaz de gerar transformacdes mais
concretas. As subcategorias sobre alteracdo de rotinas e adequacdo de recursos
humanos foram construidas sob a 6tica da instituicao.

Ao dar voz as enfermeiras, grande parte das entrevistadas citou a importancia

da capacitacdo e do treinamento em servigo para otimizar os cuidados prestados.

[...] Bom, no primeiro momento eu acho que tinha que preparar a equipe dos
profissionais... (E 02)

[...] acho que tem que capacitar todo mundo... (E 03)
Entdo, eu acredito que mais cursos, porque eu acho que quando vocé

capacita uma pessoa, mediante a capacitacdo, a pessoa consegue
trabalhar de forma melhor. (E 08)
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Segundo Cezar et al. (2019), um dos fatores indicados como barreira para a
pratica dos cuidados paliativos é a formacéo profissional. Nesse sentido, a tomada
de consciéncia de o6rgdos gestores da saude publica para a necessidade dos
cuidados paliativos é considerada um passo essencial. Estudos apontam que ha
diferenca no cuidado prestado pelo profissional que possui formacdo em cuidados
paliativos e o que ndo tem. Os profissionais de saude sem essa formacédo
apresentam conhecimento insatisfatério em relagdo aos que tém formacéao prévia, e
estes Ultimos demonstram aplicar o conhecimento na prética.

Um dos fatores atribuidos a este conhecimento insuficiente é o pouco
investimento em educacédo no trabalho e na formacéo profissional sobre a Filosofia
dos Cuidados Paliativos. Os profissionais envolvidos no cuidado aos pacientes
paliativos ndo cursam, durante a graduacao, disciplinas relacionadas ao tema. Como
uma das formas de se amenizar a deficiéncia encontrada nesta formacado, a
educacao permanente tem sido considerada como fator potencial para a melhora do
conhecimento profissional e sua aplicacdo na prética, principalmente no que se
refere & seguranca na atuacao.

De acordo com as diretrizes da PNEPS, a educacdo permanente €
compreendida como a aprendizagem significativa no trabalho. O termo significativo
tem conotacao de “consciéncia”, fator essencial para a incorporacao da Filosofia dos
Cuidados Paliativos. O processo de ensinar e aprender se desenvolve no cotidiano
das instituices de saude e no processo de trabalho, com o propdésito de alcancar a
transformacao da pratica profissional e da organizacdo do trabalho (CEZAR et al.,
2019).

Os mesmos autores afirmam ser necessaria uma maior disseminacao do
conhecimento e educacdo sobre a filosofia e os principios dos cuidados paliativos
entre os profissionais de saude; sugerem que esse processo deve se iniciar durante
sua formacdo e estender-se durante a pratica, seja com a busca pessoal de
conhecimento, seja em atividades de educacdo permanente em saude
proporcionadas pelas instituicbes onde esses profissionais estiverem inseridos.

A formulacdo de protocolos assistenciais se revela muito pertinente, ainda
mais em se tratando de uma instituicdo de ensino que é cenario de aprendizado
para académicos e residentes, considerada vanguarda no ensino, pesquisa e

extensdo. Embora ndo se fale em protocolos, mas sim em principios dentro do
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cuidado paliativo, o fato é que o HU, enquanto instituicdo de ensino, carece de

direcionamentos mais especificos para melhor atender a essa clientela.

Eu acho que, enquanto instituicdo, fazendo um protocolo seria o ideal,
porque ai todo mundo seguiria 0 mesmo cuidado, de enfermagem e de uma
prescricdo médica. Claro, tem casos e casos, mas fazer um protocolo seria
o ideal, porque ai a gente padronizava todos os cuidados, desde os
cuidados com a pele do paciente até cuidado medicamentoso, cuidado de
enfermagem, seria o ideal. (E 13).

Também foram reveladas falas que abordam a importancia de um suporte

psicolégico/emocional a ser oferecido para a equipe, além do suporte tedrico:

[...] vocé tem que ter uma estrutura também, tem que trabalhar o psicoldgico
desse profissional pra ele ndo adoecer, pra ele ndo entrar em depressao,
porque temos que lidar com alegria, com satisfa¢éo, tentar mostrar pra ele o
lado rosa da vida, vamos dizer assim, o lado azul da vida, porque ele sabe
gue ele esta partindo quando ele esta Iucido, a familia também. (E 02)

[...] A segunda coisa é oferecer um pouco de suporte emocional pros
profissionais de enfermagem... (E 09)

Segundo D’Alessandro et al. (2020), a melhor forma para aprimorar o cuidado
é por meio da atualizac&o técnica e do autocuidado. E preciso integrar a rotina das
equipes de saude atividades que proporcionem prazer e bem-estar aos profissionais,
e que 0S conectem com as pessoas e com 0 que € importante para cada um.

Almeida, C., Sales e Marcon (2014) orientam que os dirigentes de instituicdes
de saude devem (re)pensar as rotinas e fornecer subsidios em forma de cursos,
oficinas e discussdes para que os profissionais desenvolvam bem suas atividades,
visando ao bem-estar do paciente e sua familia. Desse modo, os enfermeiros
também precisam ser assistidos de forma holistica e reconhecidos como seres
humanos biopsicossociais e espirituais € ndo meramente como seres provedores de
cuidados.

Acerca do trabalho em equipe aludido pelas enfermeiras, citou-se a relevancia

de investimento em trabalho interdisciplinar.

Eu acho que de maneira geral o que poderia ser melhor € uma participagao
mais multidisciplinar da avaliacdo desses casos [...] eu quero dizer, o
envolvimento da familia, o contato, o psicologico, vocé ter um psicélogo, ter
uma assistente social, ter uma equipe junto discutindo o caso... (E 07).
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Primeira coisa fortalecimento de vinculo multiprofissional, isso é pra mim o
ideal em qualquer lugar, e que acho que aqui funciona até certo ponto... (E
09).

Assim, as intervencgfes em cuidados paliativos podem e devem ser realizadas
por equipe multiprofissional composta por profissionais como enfermeiro, psicélogo,
meédico, assistente social, farmacéutico, nutricionista, fisioterapeuta, fonoaudiologo,
terapeuta ocupacional, dentista e assistente espiritual. A necessidade da atencéo
multiprofissional decorre da complexidade envolvida na assisténcia em cuidados
paliativos (ESPINDOLA et al., 2018).

Contudo, é notado que existe uma estruturacdo hospitalar centralizada na
figura do médico. Desse modo, considerando que o cuidado paliativo preconiza um
trabalho em equipe sem a verticalizagdo prevalente nas unidades de saude, tem-se
um distanciamento profundo entre a assisténcia desejada e a que realmente é
prestada, conforme mencionado no seguinte depoimento, em que a entrevistada é

da opinido de que a conduta deveria acontecer em equipe:

[...] A questédo do fortalecimento da equipe multiprofissional no atendimento
dos casos, porque aqui quem paliativa € o médico. Eu acho que o cuidado
paliativo, ele deve ser, ele deve acontecer, a definicdo de paliativar um
paciente deve ser tomada em conjunto... (E 09)

O foco no cuidar inclui reconhecer e responder as necessidades do paciente e
dos familiares através de uma visdo ampla e transdisciplinar. Reconhecem-se as
conquistas da moderna tecnologia médica, porém realiza-se uma transi¢cdo gradual e
equilibrada entre tentativas legitimas de manter a vida, quando se tem chances reais
de recuperacéo, e a abordagem paliativa, por meio do controle de sintomas, sem
nunca desconsiderar a dimensdo da finitude humana (BERTACHINI; PESSINI,
2011).

Quanto aos determinantes relacionados ao paciente e familia, a autonomia foi
referenciada como um fator imprescindivel para que possa haver um processo de

morrer com dignidade.

[...] eu acho isso uma morte digna, uma morte que ele pode falar o que ele
qguer ali naquele momento, por isso que eu acho que tem que ser
conversado antes dele chegar ao rebaixamento de nivel de consciéncia. (E
11)
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O paliativismo tem como pressuposto o respeito aos desejos do paciente e a
sua autonomia. Entretanto, para que o paciente tenha condicbes de escolha, é
necessario o esclarecimento das opcbes e consequéncias dos tratamentos
disponiveis. Nesse momento, a oposi¢cao entre equipe, pacientes e familiares pode
levar a conflitos e negociacdes. Assim, a primazia do principio da autonomia conduz
a equipe a estabelecer uma nova relacdo com o paciente, na qual a tomada de
deciséo necessita ser compartilhada (MENEZES, 2004).

Embora seja dificil a implementacdo de muitos dos pressupostos do cuidado
paliativo, torna-se urgente a disseminacédo da cultura, dentro do hospital, relacionada
a essa tomada de decisdo compartilhada. Em primeiro lugar, todos os niveis de
assisténcia, do ambulatério a internagdo, em quaisquer setores, devem considerar o
principio do respeito a autonomia, com todos os profissionais envolvidos na escuta
dos desejos e escolhas desse paciente em particular.

A alteracdo de rotinas vem ancorada também nesse respeito a autonomia,
pois, no intuito de prestar uma assisténcia de exceléncia amparada nas melhores
evidéncias, é preciso uma readequacdo para melhor cuidar dos pacientes em

cuidados paliativos.

Essa € uma norma aqui no hospital, que o paciente tenha apenas um
acompanhante, mas existem algumas excec¢fes que a gente deve avaliar e
gue a gente tem que abrir algumas excecdes... (E 05)

Pacientes que tém condi¢cdo ainda de verbalizar o que querem, o desejo
gue tém, tem que ser viabilizado... (E 07)

Menezes (2004) refere que o ideario da “boa morte” presume que o paciente
possua 0 maximo de controle no processo de morte, 0 que depende da atuacao da
equipe profissional, porém esta mesma equipe constroi uma hierarquia de
prioridades que nem sempre coincidem com as escolhas do préprio doente. A “boa
morte” implicaria morrer ao proprio jeito do doente, o que forgosamente resultaria na
perda do controle das circunstancias do morrer por parte da equipe.

Sendo assim, torna-se fundamental uma especificacdo de rotinas para essa
clientela, o que seria possivel com um servigo de cuidados paliativos, no qual essa
adequacao e flexibilizagdo das normas hospitalares teriam condicdes de ser
implementadas. Essa constatacdo leva a proposta seguinte apresentada pelas

profissionais - a existéncia de um espaco especifico para atendimento dos pacientes
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em cuidados paliativos, que foi citada quase de forma unanime pelas enfermeiras

entrevistadas.

Eu acho que deveria ter um setor especifico pra esse tipo de paciente, que
eu acho que é dificil [...] Algumas instituicdes tém, outras instituicdes acham
gue vocé tem que disseminar a cultura por todo o hospital, varia. [...] Entéo,
0 setor, ndo é que seria um setor, por exemplo, cuidados paliativos, fim da
vida ndo, mas um setor que tivesse profissionais com essa sensibilidade,
porgque tem muita gente que esta na enfermagem, eu nem sei se posso falar
isso, que nao tem essa percepcao [...] um setor perfeito seria o que tem
guartos, eu acho que é um ambiente assim mais aconchegante. Tem a
possibilidade de estar com um familiar. (E 02)

Eu sé colocaria o espaco, se a gente tivesse um espaco adequado de
separar dos outros enfermos seria ideal, na minha percepgéo [...] Eu acho
gue sim, ficaria mais tranquila, ndo ficaria pensando que ali ela t4 sentindo,
0 paciente ta sentindo dor e ao mesmo tempo ta vendo o outro ali rindo,
vendo televisdo, e ele ali naguele momento ele ndo quer isso, entdo
reservar ele, que ele sabe, muitos deles sabem, até os acompanhantes, que
ai o0 espaco reservado, que as vezes poderia ter varios paliativos, juntar eles
mesmo, é um sofrimento s6, as vezes, gente, mas a gente sabe que ta no
final da vida, ta sentindo aquela dor que ndo tem como voltar do que ficar
com outro rindo, ali 0 outro se beijando, sabe? Porque ndo tem separacéo.
N&o é excluir ele, mas acho que limitar ele, o espaco dele, pra ele ter uma
morte serena mesmo e saber que ele ndo t4 ali, os outros tém a mesma, ta
na mesma situacao dele. (E 03)

[...] deveria ter mais humanizacao com relagédo a familia, deveria haver um
preparo, um isolamento com relagdo aos doentes que estdo na enfermaria,
porque fica assim uma enfermaria inteira esperando a passagem de um
doente e muitos ndo tém nem esse preparo psicoldgico, ficam aterrorizados
com medo de serem 0s proximos, a gente percebe isso as vezes e isso é
muito ruim. (E 06)

[...] a gente poderia ter um ambiente mais individualizado, digamos assim,
se fosse possivel, deixar o paciente em um quarto mais isolado, em que ele
possa ter um momento a sés com a familia. A gente vé também o quanto
isso influencia na saude dos outros pacientes que estdo em volta, porque as
pessoas ficam sugestionadas, ficam impactadas com o processo do morrer,
entdo isso também é uma coisa que eu acho que deveria melhorar muito
aqui. A gente tentar ter um ambiente mais isolado para os pacientes que
estdo nessa situacao [...] eu acho que é mais ter esse ambiente mesmo,
isso faz falta, muitas vezes a gente fica com muitos familiares aqui
passando mal, chorando e a gente ndo tem um ambiente adequado pra
alocar essas pessoas, sabe? A gente acaba colocando aqui perto do posto
de enfermagem, ai senta, passa mal e verifica a presséo, toma um calmante
e tal, entdo a gente tem que ter um lugar mais adequado pra lidar com isso,
gue ndo seja no meio dos outros pacientes. Acho que isso seria algo
importante [...] Eu acho que se tivesse um espago individual seria
obviamente melhor, como eu te falei, a privacidade € importante,
principalmente nos cuidados de fim de vida, em todos os cuidados, a bem
da verdade, mas nos cuidados de fim de vida eu acho que a privacidade se
torna algo mais importante ainda, € um momento muito pessoal, muito
delicado tanto para o paciente quanto para a familia. (E 07)

Traria para 0s outros, para 0s outros pacientes, porque pra ele em si ele ta
vivendo o momento dele, quem sofre mais com isso é quem esta ao redor.
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Pra ele eu acho que, por exemplo, se pegasse todos os pacientes paliativos
em fim de vida e botasse todo mundo junto, eu acho que a gente traria
conforto para as outras pessoas que estdo ao redor, pra ele mesmo, até
para o profissional, porque ai ele é preparado pra isso. (E 09)

[...] uma coisa ideal que eu acho que deveria ser é que o doente paliativo ja
em fim de vida deveria estar em um quarto privativo, para que o0s outros ndo
assistissem aquela cena [...] eu acho que faria uma diferenca se ele tivesse
um local para ficar ali e tendo pessoas com mais atencao pra tratar, pra ver.
Até a prépria familia mesmo, naquele momento dificil, eu acho isso, que um
quarto privativo faria alguma diferenca [...] Eu penso muito nisso, no quarto
privativo porque eu passei por isso e assim todo mundo em volta [..],
porque é um momento que por mais que a familia saiba que est4 naquele
momento, é muito dificil [...] € uma coisa assim utopica, mas eu acho que
faria muita diferenca se tivesse um setor, assim, individualizado, de repente
ndo quarto Unico, mas uma enfermaria de dois leitos, alguma coisa assim,
mais reservado, eu acho que sim. (E 14)

De acordo com o Manual da ANCP (2012), o cuidado paliativo em ambiente
hospitalar pode ser feito de trés maneiras, descritas a seguir.

Em Unidade de Cuidados Paliativos, constituida por um conjunto de leitos em
uma determinada area do hospital onde se trabalha dentro da filosofia dos cuidados
paliativos e que entende a morte como um processo natural da vida. A equipe é
treinada e capacitada para trabalhar nessa unidade com foco em alivio de sintomas
fisicos e resolucdo de problemas psicossocioespirituais. Essa unidade pode estar
inserida no corpo do hospital ou situada em uma unidade separada e a uma certa
distancia da unidade central.

Entre as vantagens de se ter uma unidade especifica para cuidados
paliativos, observa-se a oportunidade de a equipe trabalhar de forma mais coesa,
com expertise e com probabilidade maior de atingir as metas do cuidado. Entre as
desvantagens, estdo a estigmatizagdo da unidade como “o lugar que mandam para
morrer”; a percepcao equivocada, por parte do profissional que encaminha o
paciente, de que se trata de uma unidade para cuidado de final de vida
exclusivamente, ou o oposto disso, pacientes que séo elegiveis para cuidados
paliativos, mas que tém prognostico de vida prolongado (acima de seis meses),
tornando-se pacientes de longa permanéncia.

A segunda forma é por Equipe Consultora ou Volante, quando ndo existem
leitos especificos para cuidados paliativos, e sim uma equipe interdisciplinar minima
gue é acionada conforme a percepcdo do médico assistente, e que se dirige até

onde o paciente esta. Geralmente, a Equipe Consultora ndo assume a coordenacao
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dos cuidados, servindo como um grupo de suporte que orienta condutas. A
vantagem dessa equipe é que se torna uma rapida disseminadora da filosofia de
cuidado de final de vida, pois estd em contato frequente com varias alas e equipes
do hospital, contribuindo para o papel educador dos profissionais da assisténcia. A
desvantagem é ter que trabalhar com equipes ndo preparadas e que podem ter
dificuldades em aceitar prontamente alguns aspectos dos cuidados paliativos,
necessitando de um certo tempo para essa adaptacao.

Por ultimo, Equipe Itinerante, que também é acionada conforme a percepcao
do médico assistente, mas, nesse caso, assume o0s cuidados, sendo uma
prerrogativa do médico assistente continuar acompanhando o caso em conjunto ou
ndo. Nao ha leitos especificos. Os pacientes elegiveis para cuidados paliativos estdo
inseridos em enfermarias gerais, junto a outros pacientes. Como vantagem, ha a
mesma possibilidade de disseminacdo de conhecimento como na Equipe Volante,
sendo as desvantagens as mesmas. Uma desvantagem adicional, em qualquer dos
trés aspectos que envolvem o cuidado hospitalar, € que a presenca de uma equipe
especializada nas Unidades de Cuidados Paliativos cria uma zona de conforto para
as equipes das outras unidades, que acabam nao tendo a oportunidade de se
envolver de maneira mais intensa com o cuidado de final de vida, esquivando-se,
entdo, dessa tarefa.

No hospital estudado atualmente trabalham duas Equipes Consultoras ou
Volantes. Uma equipe € ligada a Clinica da Dor e acompanha os casos oncolégicos
e a outra atende os casos nao oncolégicos. Essas equipes respondem a pareceres
sempre requisitados pela equipe médica. Ressalta-se que tais equipes nao tém o
suporte de todas as especialidades de equipe interdisciplinar preconizadas.

Estudo realizado por Cezar et al. (2019) verificou o0 mesmo fato em outras
instituicbes hospitalares ao analisar os servigos de cuidados paliativos existentes,
principalmente, no Brasil. De acordo com a ANCP, ha cerca de oitenta servigos de
cuidados paliativos registrados (aproximadamente um servigo para 2,4 milhdes de
pessoas), cada um em uma etapa de desenvolvimento, sendo muitos destes
esforcos de profissionais da saude para melhorarem a assisténcia prestada aos
seus pacientes, como ocorre no hospital onde foi realizada a presente pesquisa.

Os mesmos autores citam as normas e diretrizes da European Association for

Palliative Care, que sugerem alguns indicadores para um pais atender as demandas
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em servicos de cuidados paliativos. Para cada 50 leitos (até 80) de unidades de
clinica médica por milhdo de habitantes, sdo necessarias entre uma a duas
enfermeiras por leito e 0,15 médico por leito. Quanto a equipe de cuidados
paliativos, a recomendacdo é de uma equipe para cada hospital com 250 leitos,
assim como uma equipe de cuidados paliativos home care para cada 100 mil
habitantes, tendo como nucleo central, na equipe home care, de quatro a cinco
profissionais em dedicacao exclusiva.

Segundo esses dados, o Brasil precisaria de 10 mil leitos, 12 mil enfermeiras,
1.500 médicos especialistas, mais de 1.000 equipes para os hospitais de grande
porte, 2.000 equipes de home care e quatro a cinco mil profissionais com dedicagao
exclusiva, além de ampla integracdo com o SUS, um Programa Nacional de
Cuidados Paliativos, centros de educacdo estabelecidos e pesquisas na area
(CEZAR et al., 2019).

No pais, ainda ndo se formou uma estrutura de cuidados paliativos adequada,
pois muitos pacientes recebem tratamentos agressivos para sustentar a vida até a
chegada de sua morte, sé&o “invisibilizados” dentro das enfermarias ou sequer
conseguem acesso ao SUS. Uma pesquisa publicada na revista inglesa The
Economist apontou o Brasil “como o 3° pior pais para se morrer’, em um ranking
mundial sobre qualidade de morte, realizado em 2010 (VIEIRA et al., 2017).

Conforme revelado nos depoimentos, o fato de prestar assisténcia em um
hospital geral, em unidades abertas ou enfermarias, a uma clientela que exige um
olhar tdo peculiar, € um desafio diario. O fato de estarem com outros pacientes de
especialidades e demandas diversas causa uma dificuldade em personalizar esse
cuidado ao paciente na terminalidade.

Acredita-se que um espacgo com estrutura especialmente criada para melhor
atender a essa clientela traria inUumeros beneficios. Poderia haver a personalizagéo
do local para cada paciente de acordo com seu desejo — fotos, flores, artigos
pessoais, objetos, roupas para si, alguma decoracdo. Cada momento seria
individualizado de acordo com as necessidades da familia.

Em paralelo a questao do local, uma equipe especializada estaria preparada e
voltada para os cuidados paliativos, cuja rotina e condutas poderiam acontecer em
consonancia com as vontades de cada paciente, incluindo horarios de higiene,

alimentacdo mais personalizada, alteracdo no horério e no nimero de visitantes e
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realizacdo de alguns desejos possiveis, como ja € praticado no Instituto Nacional de
Cancer (INCA) IV.

Essa unidade também serviria para treinamento em servico e para divulgar a
otimizacdo da assisténcia que toda essa estrutura forneceria aos doentes e
familiares, bem como admitiria atividades de pesquisa e extensdo (por exemplo:
formacdo e atualizacdo de cuidadores).

Importante citar pesquisa realizada em Londrina, Parani, em 2003, que
avaliou pacientes fora de possibilidades terapéuticas internados em um HU
(RONCARATI et al., 2003). No periodo total de coleta de dados do referido estudo,
foram encontrados 39 doentes que necessitavam de cuidados paliativos, o que
representa um paciente a cada dois dias e meio no hospital, uma vez que as
principais unidades de internacdo foram incluidas no estudo. Os autores lembram
gue os hospitais conveniados pelo SUS ndo podem internar individuos com
diagnéstico fora de possibilidades terapéuticas, sendo necesséaria a presenca de
outro diagnéstico agudo para internacdo, que, na maioria das vezes, é justificada
pelos sinais e sintomas que frequentemente acometem os doentes em fase terminal.
Verificou-se, também, durante essa pesquisa, que a equipe de salude tem
grande dificuldade em reconhecer um doente candidato a receber cuidados
paliativos. Os motivos dessa dificuldade foram a falta de preparo dos profissionais
de saude, durante a formacdo académica, para a abordagem desse tipo de
cuidados; o desconhecimento acerca da filosofia dos cuidados paliativos; a
dificuldade em lidar com a situacdo de morte; o desconhecimento das familias sobre
a terminalidade de seu ente e a falta de registros nos prontuarios da identificacdo do
doente e da presenca de dor. O estudo sugeriu, entdo, a criacdo de uma unidade
especifica para cuidados paliativos nas instituicbes, além de
ambulatério especializado. Ademais, a pesquisa indicou como necessaria uma
equipe de saude especifica e itinerante, que esteja capacitada para atuar nas
diversas areas, inclusive nos domicilios, fornecendo informagbes e apoio,
sobretudo em questdes como o alivio da dor e o luto.

Finalmente, o que importa é que estes doentes e suas familias precisam ser
mais bem atendidos e terem suas necessidades satisfeitas. Essas medidas
propiciariam a autonomia do paciente para a tomada de decisdes referentes a seu

tratamento e o ajudariam a viver e enfrentar o morrer da melhor forma possivel
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(RONCARATI et al., 2003).

Foi possivel verificar, na construcdo de todas as propostas sugeridas pelas
enfermeiras entrevistadas, que 0s principios bioéticos estdo por tras dessas falas: a
beneficéncia (proporcionando beneficios ao paciente e ponderando riscos e custos),
a nao maleficéncia (prevenindo os danos), 0 respeito a autonomia (respeitando a
capacidade dos enfermos na tomada de decisbes) e a justica (distribuindo os
beneficios de forma justa). Isso mostra que esses principios, ainda que nao
expressos claramente, indicam um caminho para a otimizacdo da assisténcia de

enfermagem ao paciente em cuidados paliativos no processo de terminalidade.
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4 CONCLUSAO

A presente pesquisa analisou a percepg¢ao do enfermeiro frente a assisténcia
do paciente em cuidados paliativos na terminalidade da vida, com base na teoria
principialista de Beauchamp e Childress (2002), mediante a caracterizacdo do perfil
das profissionais escutadas, descricdo do entendimento das enfermeiras sobre
cuidados paliativos a luz do principialismo, discutindo sua aplicabilidade ao local de
trabalho. Prop6s, também, medidas de otimizacao da assisténcia a salde para essa
clientela.

Atendendo ao obijetivo inicial deste estudo, foi incluida na primeira categoria a
categorizacdo dos sujeitos do estudo, revelando uma totalidade feminina, de
diferentes idades, religides e experiéncias diversas, tanto em relacdo ao tempo de
trabalho como aos campos de atuacdo. Esta categoria mostrou que a maior parte
dessas trabalhadoras possui pos-graduacdo, apesar de esta parcela ndo possuir
formacao especifica em cuidados paliativos.

Continuando a andlise do primeiro capitulo, foi possivel alcancar o propésito
seguinte — descrever o entendimento do enfermeiro sobre cuidados paliativos com
base na teoria dos principios de Beauchamp e Childress (2012), a medida que se
revelou, no discurso das enfermeiras, como elas compreendiam o significado dos
cuidados paliativos na terminalidade, sendo divididas as abordagens por principios.

Cabe ressaltar a importancia de se extrair das falas o sentido dos tipos de
cuidado vislumbrados pelas profissionais no universo do paliativismo, visto que a
enfermagem tem seu conhecimento baseado no cuidado humano, sendo esta a
esséncia da profissdo. Tal divisdo em subcategorias permitiu a visdo especifica das
entrevistadas sobre cada principio, o que foi feito apenas para compreensao
pedagogica — necessario lembrar a relevancia da caracteristica prima facie entre os
principios e que dificilmente é possivel o isolamento de um dentre os quatro, mesmo
na especificagao.

O primeiro a ser discutido foi a beneficéncia, em virtude de ter sido o principio
gue mais se sobressaiu nas entrevistas, muito pela questéo da prépria epistemologia
do cuidado de enfermagem, construida sobre as bases historica, filosofica, teorica e
pratica social da profissédo, acrescentando-se aqui uma base espiritual, que também

se apresentou no discurso. Preocupacdes com o conforto, escuta sensivel, cuidado
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a familia e desconstrucdo do cuidado hospitalar vigente foram apontadas como
constituintes deste principio.

Foi colocada também a discussdo acerca do entendimento de cuidados
paliativos quanto a ndo maleficéncia, no sentido maior da ndo representacdo de
danos, além da capacitacdo, garantia da assisténcia devida e reconhecimento da
distanasia.

O respeito a autonomia foi um principio bastante citado, significando o
respeito a capacidade do paciente de tomar decisées autbnomas, com uma
preocupacdo grande das enfermeiras em saber quais seriam o0s desejos e
preferéncias do individuo no intuito de assisti-lo priorizando essas escolhas, além do
respeito pela familia e importancia da qualidade de vida e de morte.

Finalizando este capitulo, procedeu-se a abordagem da justica, que, apesar
de pouco citada pelas enfermeiras, permitiu uma profunda reflexdo sobre o paciente,
0 qual, na contraméao da distanasia enquanto obstinacdo terapéutica, pode estar na
outra margem de atencdo, no n&o cuidado, ficando sujeito ao “descarte” e a
“‘invisibilizagado”. Concluiu-se que n&o proporcionar cuidados paliativos a um paciente
com doenca ameacadora da vida infringe a justica material, pois esse é um direito
dele, do mesmo modo que Ihe propor a mesma terapia que a um paciente com
possibilidade de cura ignora o principio da justica formal. Esse tema foi revisitado
guando as entrevistadas discorreram sobre as limitagdes enfrentadas no cotidiano.

No segundo capitulo, discutiu-se a rotina das enfermeiras diante do desafio
dos cuidados paliativos na terminalidade em enfermarias de um hospital universitario
(HU). As profissionais puderam falar sobre as facilidades e limitacdes encontradas
durante a assisténcia a essa clientela; dessa forma, refletiram e discursaram sobre o
paradoxo que é a definicdo dos cuidados paliativos idealizados e sua aplicabilidade
ao local de trabalho. ApOs essa problematizacéo, ao final do capitulo, as mulheres
entrevistadas trouxeram sua contribuicdo por meio de propostas vislumbradas para
otimizar o cuidado oferecido a esses pacientes.

Como facilitadores, foram citadas as caracteristicas da prépria enfermagem e
o centro do seu trabalho, que é o cuidado, ou seja, as enfermeiras ja tém arraigado o
processo do “cuidar”; sendo assim, o cuidado paliativo s6 precisaria de ajustes,
muitos deles institucionais, para que ocorresse com exceléncia. Palavras como

conforto, empatia, amor, carinho, acolhimento, aconchego e humanizagcdo foram
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utilizadas como sendo parte da pratica das enfermeiras em seu cotidiano, bem como
a religiosidade, que parece abrandar o contato frequente com a morte. O fato de
estarem em um HU de referéncia nacional também foi sinalizado como favoravel
para uma assisténcia qualificada.

Quanto aos fatores limitadores, foram mencionados varios pontos de entrave
para a realizacdo de um cuidado de alto padrdo. Assim como o0s pontos de
facilidade, foram divididos em subcategorias para problemas relacionados ao
profissional, ao paciente e familiares, e a instituicdo.

As profissionais entendem ser dificil o enfrentamento da morte, tanto do outro
quanto a projecdo da morte de si mesmo. Contudo, o medo e a solidao
frequentemente experimentados n&o sao discutidos, tendo a maioria das
enfermeiras que reprimir ou encontrar formas individuais de resolugcdo dessas
angustias.

As limitacbes enfrentadas pela equipe de enfermagem em relacéo ao paciente
costumam estar ligadas também a negacdo da morte, & auséncia da familia e
acompanhantes ou a ndo aceitacao por parte desses do processo de finitude.

O maior numero de dificuldades apontadas referiu-se aos entraves
institucionais. A falta de educacdo continuada dentro do hospital, associada a
auséncia de condutas sobre cuidados paliativos, séo fatores que fazem com que o0s
pacientes ndo sejam colocados dentro da esfera dos cuidados paliativos, ainda que
sejam assim considerados pelas enfermeiras, recebendo um cuidado aquém das
necessidades apresentadas ou sendo submetidos a obstinacdo terapéutica. Tal
evidéncia vai ao encontro de uma das questdes que norteou o estudo, partindo-se
da premissa de que o relativo despreparo institucional (profissional e/ou académico),
no que concerne a lidar com a finitude, dificulta a maneira como o enfermeiro lida
com a morte e a sua assisténcia ao paciente na terminalidade.

A falta de funcionarios, em termos de diferentes profissbes que deveriam
compor a equipe, assim como 0 quantitativo reduzido, sdo outros fatores que
parecem prejudicar a assisténcia integral ao paciente. Emergiram falas que
destacam a auséncia do trabalho interdisciplinar, tendo na figura do médico o
detentor do saber e Unico definidor das condutas a serem tomadas, o que gera falta
de valorizacdo das outras categorias e tratamento inadequado ao doente em

algumas circunstancias.
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Soma-se a isso o fato de a pesquisa ter ocorrido em um HU, em um modelo
centrado na cura, o0 que favorece a invisibilizacdo do paciente paliativo,
sustentandouma das questdes norteadoras do estudo, que considerava essa
possibilidade de invisibilizacdo, em virtude do paradigma curativo da instituicdo
pesquisada.

O fato de o processo de morte se dar dentro do hospital também incomoda
uma parte das entrevistadas, para a qual esse ambiente carece de acolhimento e
humanizagdo. Algumas verbalizaram que a morte digna deveria acontecer no
domicilio, citando, inclusive, o processo de desospitalizacdo; outras nao viram
diferenca sobre o local, desde que o protagonista fosse o paciente.

Durante a andlise dessa questdo, surgiu novamente a problemética dos
modelos importados para incorporacdo no Brasil; nesse caso, com a integracao da
morte contemporanea domiciliar. O publico atendido pelo hospital é constituido em
grande parte por pessoas de baixa renda, que moram em locais muitas vezes
insalubres ou de dificil acesso e que ndo dispéem de recursos financeiros ou
humanos para o cuidado em casa de uma pessoa que passa pelo processo de
ameaca a vida, além de ndo poderem contar com um bom acompanhamento e
controle de sintomas. Para atendimento domiciliar, o hospital necessitaria de um
servico de cuidados paliativos em apoio a rede basica, que também é deficitaria. O
“morrer em casa”, como idealizado, poderia se tornar uma “cacotanasia”, uma morte
sem cuidado, sem 0 suporte necessario, ou aquém do necessario, situacao
agravada pela preocupacado legitima com a questdo legal do atestado de Obito e
remog&o do corpo.

A rigidez hospitalar das normas e rotinas institucionais configurou um
empecilho para o paciente na finitude, na visdo das enfermeiras. Considerando que
este deveria ter suas preferéncias e desejos respeitados, além da presenca dos
familiares, o fato de estar hospitalizado o condiciona a um tratamento igual ao de
qualquer outro paciente. Desse modo, as visitas, a dieta, os horarios rigidos de
higiene, sono e despertar sdo impostos aos pacientes na terminalidade, tirando
desses individuos a possibilidade de desfrutarem de algum prazer nesses momentos
de fim de vida.

Tal constatacdo reflete 0 mais predominante obstaculo para uma assisténcia

centrada nesse paciente — a internagcdo em enfermarias comuns. As profissionais
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entrevistadas alegam que ndo ha como respeitar a biografia e o protagonismo desse
paciente quando ele esta hospitalizado com varios outros, clinicos ou cirargicos, que
vivenciam outra realidade. As queixas assinalam um ambiente fisico inapropriado,
que nao fornece privacidade e ndo incentiva o exercicio da autonomia, indo desde
como ele poderia ornamentar esse local até o exercicio de rituais préprios ou, como
dito anteriormente, a adaptacao de rotinas as suas necessidades.

Os problemas também indicam que o acompanhamento por equipes de
rotinas e plantdes diferentes dificulta uma padronizacéo na assisténcia, por exemplo,
nao ha indicacdo de que o paciente estaria de fato submetido a cuidados paliativos,
nem uma prescricdo otimizada para seu estado, muitas vezes mudando a conduta e
causando sofrimento ao doente e familia de um plantdo para o outro.

A questdo da pandemia por Coronavirus Disease 2019 (COVID-19), que
assolou o mundo, foi mencionada em varios depoimentos, por ter prejudicado
principalmente as visitas e a presenca do acompanhante. Sendo assim, um quadro
que j& poderia ser maléfico, em razdo de o paciente estar hospitalizado, acabou por
deixa-lo mais isolado neste momento de fragilidade, trazendo muito sofrimento para
0 processo de morte, tanto para a doente quanto para sua familia.

Como resposta as dificuldades cotidianas vivenciadas pelas enfermeiras,
surgiu a ultima subcategoria de analise, que mostra as propostas apresentadas para
melhoria na assisténcia ao paciente na terminalidade.

Grande parte das propostas convergiu para o ambito institucional. O
oferecimento de capacitacdo para a equipe e espacos para acompanhamento
emocional ou psicolégico parecem ser demandas que, se atendidas, permitiriam que
a equipe se sentisse apta e segura para proporcionar um cuidado de qualidade a
esses pacientes, pois conseguiriam lidar com suas proprias limitacdes relacionadas
a morte e ao desconhecimento técnico-cientifico.

A ampliagdo do quantitativo de funcionarios, tanto de enfermagem como de
outras categorias, foi destacada como fator para melhoria da assisténcia. A
promoc¢do do trabalho interdisciplinar e a horizontalizagdo das condutas também
parecem ser motivo para tornar o trabalho mais gratificante para os profissionais e
mais qualificado para os pacientes; obviamente, essas modificagcdes ndo seriam
faceis, pois iriam perturbar relacdes de poder historicamente construidas.

Outra sugestéo foi a alteragdo de normas e rotinas para essa clientela em
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especial, ja que necessitam aproveitar com plenitude e qualidade a vida que ainda é
presente, o que introduz a proposta que foi uma das mais citadas, a criacdo de um
espaco para a assisténcia ao paciente paliativo, que poderia ser traduzido como um
setor com essa finalidade. Esse discurso, que emergiu nas falas, respondeu a
terceira e Ultima questdo norteadora, cujo argumento era de que existia uma
caréncia de politica institucional efetiva no HU para pacientes em cuidados
paliativos, ancorada na bioética, observada com foco na assisténcia de enfermagem.
As enfermeiras propuseram que este local fosse preferencialmente de quartos
privativos ou, no maximo, com dois leitos, para que cada paciente e sua familia
pudessem ter liberdade sobre esse espaco, para personaliza-lo e para facilitar a
manutencdo de hébitos e rotinas. Este setor teria normas diferenciadas para visita
em relacdo a horario e nuamero méaximo permitido, sempre priorizando as
necessidades do paciente. Os processos de trabalho poderiam ser flexibilizados e a
guestdo da alimentacdo, conforme proposto pelas entrevistadas, seria mais
individualizada, tentando sempre favorecer gostos pessoais do individuo.

Esse espaco teria uma equipe préopria, com discussdo e estudo de casos,
propiciando a tomada de decisdo compartilhada, ndo s6 com paciente e familia, mas
entre a equipe interdisciplinar. Outra dificuldade que seria solucionada dessa
maneira é que a equipe estaria disponivel para essas necessidades especificas,
valorizando cada momento, bem como seriam priorizados profissionais que
manifestassem desejo ou predilecdo para atuar junto a essa clientela.

O hospital, atualmente, possui duas equipes de cuidados paliativos, uma que
atua junto a oncologia e outra junto aos demais pacientes paliativos de diversas
especialidades. A equipe de oncologia, além de atender a parecer, faz
acompanhamento ambulatorial dos doentes; para este grupo, faz-se importante a
criacdo de um setor de cuidados paliativos a fim de atender tanto os casos de fim de
vida como os encaminhamentos precoces para insercdo na esfera dos cuidados
paliativos, com internagcfes eventuais.

A equipe que presta assessoria aos pacientes paliativos, em geral, atende
como equipe volante, tendo a vantagem de tornar-se uma disseminadora da filosofia
desses cuidados, pois estd em contato frequente com varios setores do hospital,
contribuindo para o papel educador dos profissionais da assisténcia; muito em

virtude também de serem necessérias intervencfes que dizem respeito as proprias
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especialidades. Tem como desvantagem a interagdo com equipes nao preparadas e
que podem ter dificuldades em aceitar alguns aspectos dos cuidados paliativos,
necessitando de um certo tempo para essa adaptacao.

Levando em consideragcdo a urgéncia do tratamento para quem conta com
pouco tempo de vida, assim como as propostas que emergiram no estudo, mostrou-
se necessaria a implantacdo de uma unidade de cuidados paliativos no hospital.

Esse setor atenderia aos dois grupos de atuacdo hoje existentes; a principio,
em funcdo da provavel demora dos ajustes para um trabalho em sintonia, poderia
ser um servico para oferecer uma assisténcia otimizada aos pacientes na
terminalidade, que a cada dia aumentam em namero de internacao no hospital. Teria
ambiéncia diferenciada e equipe qualificada, com flexibilizacdo de certos processos
de trabalho, com o propdésito de garantir o papel centrado no doente. Paralelo a
unidade, o servico volante daria suporte externo a essas equipes.

Pode-se imaginar que esta é uma solucdo simplificada da realidade, mas
talvez pudesse constituir o primeiro passo para um trabalho proficuo, como mesmo
foi apresentado pelas enfermeiras entrevistadas. O local seria um centro de
referéncia para o tema, multiplicando os contetdos sobre o assunto, sendo um oasis
para os pacientes que sofrem no “momento presente”, e uma amostra palpavel de
que é possivel oferecer dignidade para a considerada “boa morte” contemporéanea.

Como limitacbes da pesquisa, ressalta-se a questdo da justica, que merece
ser mais bem abordada em pesquisas futuras, com um olhar mais voltado para o
estudo dos problemas brasileiros e ndo importados. Acredita-se que o problema do
Brasil ndo seja tanto a distanasia, tdo prevalente nos estudos elaborados no pais,
mas a dificuldade de acesso ao Sistema Unico de Saude (SUS), causando uma
mistanasia, aquela que ndo oferece a populagdo a oportunidade sequer de
diagnostico, quicé de tratamento, uma “morte e vida severina”, uma “morte infeliz”.

Além dessa importacdo de modelos em pesquisa, € importante considerar a
propria implantacdo dos cuidados paliativos no Brasil, pois, se introduzida
predominantemente por médicos, isso por si sé geraria um paradoxo, uma vez que 0
modelo vem a mexer com a hegemonia desta profissdo, democratizando as
informacgdes e decisoes.

Outra abordagem que merece ser mais aprofundada paira sobre esses corpos

invisibilizados nos leitos das enfermarias; sao invisiveis porque, primeiramente, sao
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incOmodos, indesejados; ocupam um leito em um hospital curativo, com uma equipe
de jovens médicos formados para “salvar’ vidas. A tese aqui defendida € de que
sao, em parte, “vida nua” (enquanto vida desqualificada na sociedade capitalista) e
homo sacer, no sentido de uma vida sacra (inviolavel, inscrita na protecdo aos
direitos humanos), mas, ao mesmo tempo, matavel, pois, na realidade, ndo existe o
momento “certo” para a constatacao do 6bito, havendo sempre 0 momento em que a
equipe decide ndo mais investir, diante do aparato tecnoldgico atual. Os pacientes,
em alguns casos, entdo recebem um “selo” de cuidados paliativos, o que pode lhes
render uma antecipacao da morte, uma morte social dentro da instituicao.

Os estudos importados embacam a visdo da ciéncia local quando se pensa
que o problema predominante da morte ruim no Brasil € a morte com o individuo
intubado dentro de um Centro de Tratamento Intensivo (CTI). Este pode ser um
problema de outro pais, mas certamente ndo € o caso brasileiro. Esse individuo que
recebeu o tubo passou por inimeras estreitas portas e esta sendo cuidado, com
uma assisténcia passivel de reflexdo. Ndo que exista impertinéncia nessas
reflexdes, porém ndo se podem negar as evidéncias de um numero estrondoso de
usuarios que clamam por uma atencéo basica digna.

Sendo assim, evidenciou-se no estudo que o discurso bioético dos principios
de Beauchamp e Childress (2012) esteve presente nas entrevistas, ainda que né&o
de forma téacita, sentindo as enfermeiras que ha prejuizos para equipe e paciente
guando os principios ndo sdo respeitados. Urgem mais espacos de reflexdo na
sociedade e na instituicdo, tanto acerca dos preceitos da bioética quanto dos
cuidados paliativos, com melhor adaptacdo dos modelos internacionais e construcao
de métodos proprios a realidade no pais.

Deve-se refletir sobre a propria morte e a morte do outro e, ao pensar sobre a
morte, considerar a intensidade da vida, na certeza de que, mesmo no momento da
terminalidade, ainda é ela que pulsa, devendo ser tratada com toda reveréncia e

dignidade.



146

REFERENCIAS

ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS. Manual de Cuidados
Paliativos da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP). 2. ed. ampl.
atual. Porto Alegre: Sulina, 2012.

AGAMBEN, Giorgio. Homo Sacer: o poder soberano e a vida nua I. Traducao de
Henrique Burigo. Belo Horizonte: Ed. UFMG, 2007. 207 p.

ALMEIDA, Carla Simone Leite de; SALES; Catarina Aparecida; MARCON, Sonia
Silva. O existir da enfermagem cuidando na terminalidade da vida: um estudo
fenomenoldgico. Revista da Escola de Enfermagem da USP, Séo Paulo, v. 48, n.
1, p. 34-40, fev. 2014.DOI: https://doi.org/10.1590/S0080-623420140000100004.

ALVES, Railda Fernandes et al. Cuidados paliativos: desafios para cuidadores e
profissionais de saude. Fractal: Revista de Psicologia, Rio de Janeiro, v. 27, n. 2, p.
165-176, ago. 2015. DOI: https://doi.org/10.1590/1984-0292/943.

ANDRADE, Andréia de Carvalho. A enfermaria ndo € mais uma profissdo submissa.
Revista Brasileira de Enfermagem, Brasilia, DF, v. 60, n. 1, p. 96-98, fev. 2007.
DOI: https://doi.org/10.1590/S0034-71672007000100018.

ANDRADE, Cristiane Garrido de et al. Cuidados paliativos e bioética: estudo com
enfermeiros assistenciais. Revista de Pesquisa Cuidado é Fundamental Online -
UNIRIO, Rio de Janeiro, v. 8, n. 4, p. 4922-4928, out./dez. 2016 DOI: https://doi.org/
10.9789/2175-5361.2016.v8i4.4922-4928.

ARAUJO, Kizi Mendonca de; LETA, Jacqueline. Os hospitais universitarios federaise
suas missdes institucionais no passado e no presente. Historia, Ciéncia, Saude —
Manguinhos, Rio de Janeiro, v. 21, n. 4, p. 1261-1281, out./dez. 2014. Disponivel
em: https://www.scielo.br/pdf/hcsm/v21n4/0104-5970-hcsm-S0104- 5970201400
5000022.pdf. Acesso em: 2 nov. 2020.

ARES, Lana Priscila Meneses. O uso das tecnologias ndo invasivas de cuidado
de enfermagem obstétrica em uma maternidade de alto risco. 2015. 106 f.
Trabalho de Conclusao de Curso (Especializagdo em Enfermagem Obstétrica) —
Faculdade de Enfermagem UERJ, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2015.

ARIES, Philippe. Historia da morte no ocidente. Tradugéo: Priscila Viana de
Siqueira. Rio de Janeiro: Nova Fronteira, 2017. 288 p.

AZEVEDO, Daniel Lima. O melhor lugar para morrer. Curitiba: Appris, 2020. 160 p.

BAERE, Thais Delmonte de; FAUSTINO, Andréa Mathes; MIRANDA, Alexandre
Franco. A importancia da pratica interdisciplinar da equipe de saude nos cuidados
paliativos. Revista Portal de Divulgagéo, Séo Paulo, v. 7, n. 53, p. 5-19, jul./set.
2017. Disponivel em: https://revistalongeviver.com.br/index.php/revistaportal/article/
viewFile/673/742. Acesso em: 5 out. 2020.



147

BARDIN, Laurence. Andlise de conteudo. Sao Paulo: Edi¢des 70, 2011.

BARROS-OLIVEIRA, José; NETO, Félix. Validagdo de um instrumento sobre
diversas perspectivas da morte. Analise Psicoldgica, Lisboa, v. 22, n. 2, p. 355-
367, jun. 2004. Disponivel em: http://www.scielo.mec.pt/scielo.php?script=sci_artt
ext&pid=S0870- 82312004000200004&Ing=pt&nrm=iso. Acesso em: 4 jan. 2019.

BAUTISTA-RODRIGUEZ, Luz Marina; ARIAS-VELANDIA, Maria Fernanda;
CARRENO-LEIVA, Zury Ornella. Percepcién de los familiares de pacientes criticos
hospitalizados respecto a la comunicacion y apoyo emocional. Revista Cuidarte,
Bucaramanga, v. 7, n. 2, p. 1297-1309, dic. 2016. DOI: https://doi.org/10.15649/
cuidarte.v7i2.330.

BEAUCHAMP, Tom Lamar; CHILDRESS, James Franklin. Principios da ética
biomédica. Sdo Paulo: Loyola, 2002.

BERTACHINI, Luciana; PESSINI, Leo. Conhecendo o que sao cuidados paliativos:
conceitos fundamentais. In: BERTACHINI, L.; PESSINI, L. (org.). Encanto e
responsabilidade no cuidado da vida: lidando com desafios éticos em situagbes
criticas e de final de vida. Sdo Paulo: Paulinas: Centro Universitario Sdo Camilo,
2011. p. 19-55.

BIFULCO, Vera Anita; IOCHIDA, Lucia Christina. A formacado na graduac¢éo dos
profissionais de saude e a educacédo para o cuidado de pacientes fora de recursos
terapéuticos de cura. Revista Brasileira de Educacao Médica, Rio de Janeiro, v.
33, n. 1, p. 92-100, mar. 2009. DOI: https://doi.org/10.1590/S0100-5502200900
0100013.

BORGES, Moema da Silva; MENDES, Nayara. Representacdes de profissionais de
saude sobre a morte e o processo de morrer. Revista Brasileira de Enfermagem,
Brasilia, DF, v. 65, n. 2, p. 324-31, mar./abr. 2012. Disponivel em: https://www.scielo.
br/pdf/reben/v65n2/v65n2a19.pdf. Acesso em: 10 jul. 2020.

BRASIL. Lei n° 8.842, de 4 de janeiro de 1994. Dispde sobre a politica do idoso,cria
o Conselho Nacional do Idoso e da outras providéncias. Diario Oficial da Uniéo:
secao 1, Brasilia, DF, 1994. Disponivel em: https://sbgg.org.br/wp- content/uploads/
2014/10/politica-nacional-do-idoso.pdf. Acesso em: 10 jan. 2019.

BRASIL. Ministério da Saude. Agenda Nacional de Prioridades de Pesquisa em
Saude. Brasilia, DF: Ministério da Saude, 2011a. Disponivel em: http://bvsms.saude.
gov.br/bvs/publicacoes/agenda_prioridades_pesquisa_ms.pdf. Acesso em: 10 jan.
20109.

BRASIL. Ministério da Saude. Carta dos direitos dos usuarios da saude. Brasilia,
DF: Ministério da Saude, 2013b. 24 p. Disponivel em: http://www2.ebserh.gov.br/
documents/222346/3614793/carta-dos-direitos-dos- usuarios-da-saude-[462-101013-
SES-MT].pdf/120f8a7d-06fd-4bae-833f- 94082f711895. Acesso em: 15 jan. 2019.


http://www.scielo.mec.pt/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0870-82312004000200004&lng=pt&nrm=iso
https://sbgg.org.br/wp-content/uploads/2014/10/politica-nacional-do-idoso.pdf
http://www2.ebserh.gov.br/documents/222346/3614793/carta-dos-direitos-dos-usuarios-da-saude-%5b462-101013-SES-MT%5d.pdf/120f8a7d-06fd-4bae-833f-94082f711895
http://www2.ebserh.gov.br/documents/222346/3614793/carta-dos-direitos-dos-usuarios-da-saude-%5b462-101013-SES-MT%5d.pdf/120f8a7d-06fd-4bae-833f-94082f711895
http://www2.ebserh.gov.br/documents/222346/3614793/carta-dos-direitos-dos-usuarios-da-saude-%5b462-101013-SES-MT%5d.pdf/120f8a7d-06fd-4bae-833f-94082f711895

148

BRASIL. Ministério da Saude. Humaniza SUS: rede de colaboracéo de
humanizacéo da gestéo e da atencédo do SUS. Brasilia, DF: Ministério da Saude,
2015. Disponivel em: https://www.gov.br/saude/pt-br/acesso-a-informacao/acoes-e-
programas/humanizasus. Acesso em: 20 out. 2020.

BRASIL. Ministério da Saude. Ministério da Educacao. Pro-saude: Programa
Nacional de Reorientacdo da Formacao Profissional em Saude. Brasilia, DF:
Ministério da Saude, 2007. 78 p. (Série C. Projetos, Programas e Relatorios).
Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/07_0323_M.pdf. Acesso
em: 10 out. 2020.

BRASIL. Ministério da Saude. Politica Nacional de Humanizacéao. Brasilia, DF:
Ministério da Saude, 2013a. Disponivel em: https://bvsms.saude.gov.br/bvs/
publicacoes/politica_nacional_humanizacao_pnh_fol heto.pdf. Acesso em: 20 fev.
2020.

BRASIL. Ministério da Saude. Portaria n°® 140, de 27 de fevereiro de 2014. Redefine
0s critérios e parametros para organizacao, planejamento, monitoramento,controle e
avaliacdo dos estabelecimentos de saude habilitados na atencéo especializada em
oncologia e define as condi¢cBes estruturais, de funcionamento e de recursos
humanos para a habilitacdo destes estabelecimentos no &mbito do Sistema Unico de
Saude (SUS). Diario Oficial da Unido: secéo 1, Brasilia, DF, 2014. Disponivelem:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2014/prt0140_27 02_2014.html.
Acesso em: 15 jan. 2019.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Atencédo a Saude. Departamento de
AcOes Programéticas e Estratégicas. Atengcao hospitalar. Brasilia, DF: Ministério da
Saude, 2011b. 268 p. (Série B. Textos Basicos de Saude) (Cadernos HumanizaSUS,
v. 3). Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/cadernos_humaniza
sus_atencao_hospita lar.pdf. Acesso em: 20 out. 2020.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria Executiva. Nucleo Técnico da Politica de
Humanizacdo. Humaniza SUS: politica nacional de humanizacao. Brasilia, DF:
Ministério da Saude, 2004. 20 p. (Série B. Textos Basicos de Saude). Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/humanizasus_2004.pdf. Acesso em: 15
jan. 2019.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria Executiva. Secretaria de Gestédo do
Trabalho e da Educacéo na Saude. Glossario tematico: gestao do trabalho e da
educacgdo na saude. 2. ed. Brasilia: Ministério da Saude, 2012. (Série A. Normas e
Manuais Técnicos).

BRASIL. Ministério da Saude. Resolucéo n° 41, de 31 de outubro de 2018. Dispde
sobre as diretrizes para a organizacdo dos cuidados paliativos, a luz dos cuidados
continuados integrados, no &mbito Sistema Unico de Satde (SUS). Diario Oficial da
Unido: secéo 1, Brasilia, DF, 2018. Disponivel em: http://www.in.gov.br/web/
guest/materia/-/asset_publisher/KujrwOTZC2Mb/content/id/51520746/do1-2018-11-
23-resolucao-n- 41-de-31-de-outubro-de-2018-51520710. Acesso em: 2 fev. 2019.


https://www.gov.br/saude/pt-br/acesso-a-informacao/acoes-e-programas/humanizasus
https://www.gov.br/saude/pt-br/acesso-a-informacao/acoes-e-programas/humanizasus
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/07_0323_M.pdf
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/politica_nacional_humanizacao_pnh_folheto.pdf
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/sas/2014/prt0140_27_02_2014.html
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/cadernos_humanizasus_atencao_hospitalar.pdf
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/humanizasus_2004.pdf
http://www.in.gov.br/web/guest/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/51520746/do1-2018-11-23-resolucao-n-41-de-31-de-outubro-de-2018-51520710
http://www.in.gov.br/web/guest/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/51520746/do1-2018-11-23-resolucao-n-41-de-31-de-outubro-de-2018-51520710
http://www.in.gov.br/web/guest/materia/-/asset_publisher/Kujrw0TZC2Mb/content/id/51520746/do1-2018-11-23-resolucao-n-41-de-31-de-outubro-de-2018-51520710

149

BRASIL. [Constituicdo (1988)]. Constituicdo da Republica Federativa do Brasil.
Brasilia, DF: Senado Federal, 1988. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/
ccivil_03/constituicao/DOUconstituicao88.pdf. Acesso em:10 jan. 2019.

CARDOSO, Daniela Habekost et al. Cuidados paliativos na assisténcia hospitalar: a
vivéncia de uma equipe multiprofissional. Texto & Contexto - Enfermagem,
Floriandpolis, v. 22, n. 4, p. 1134-1141, dez. 2013. DOI: https://doi.org/10.1590/
S0104-07072013000400032.

CARLOS, Djailson José Delgado; GERMANO, Raimunda Medeiros. Enfermagem:
histéria e memodrias da construcéo de uma profissdo. REME - Revista Mineira de
Enfermagem, Belo Horizonte, v. 15, n. 4, 2011. Disponivel em: https://cdn.publisher.
gnl.link/reme.org.br/pdf/v15n4a07.pdf. Acesso em: 13 out. 2020.

CEZAR, Valesca Scalei et al. Educacao permanente em cuidados paliativos: uma
proposta de pesquisa-acdo. Revista Pesquisa Cuidado € Fundamental (Online),
Rio de Janeiro, v. 11, n. esp., p. 324-332, 2019. Disponivel em: http://www.seer.
unirio.br/index.php/cuidadofundamental/article/viewFile/6538/pdf 1. Acesso em: 10
set. 2020.

CHAVES, Adriano Aparecido Bezerra; MASSAROLLO, Maria Cristina Komatsu
Braga. Percepcéo de enfermeiros sobre dilemas éticos relacionados a pacientes
terminais em Unidades de Terapia Intensiva. Revista da Escola de Enfermagem
da USP, Séo Paulo,v. 43, n. 1, p. 30-36, mar. 2009. DOI: https://doi.org/10.1590/
S0080-62342009000100004.

CONSELHO FEDERAL DE ENFERMAGEM. O exercicio da enfermagem nas
instituices de saude no Brasil: 1982/1983. Rio de Janeiro: Cofen, 1985.

CONSELHO FEDERAL DE ENFERMAGEM. Resolucéo n° 543, de 12 de maio de
2017. Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem. Rio de Janeiro: Cofen,
2017b. Disponivel em: http://www.cofen.gov.br/resolucao-cofen- 5432017 _
51440.html. Acesso em: 10 mar. 2020.

CONSELHO FEDERAL DE ENFERMAGEM. Resolucao n° 564, de 6 de dezembro
de 2017. Cédigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem. Rio de Janeiro: Cofen,
2017a. Disponivel em: http://www.cofen.gov.br/resolucao-cofen-no- 5642017 _
59145.html. Acesso em: 10 mar. 2019.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolugéo n° 2.217, de 27 de setembro de
2018. Aprova o Cédigo de Etica Médica. Brasilia, DF: Conselho Federal de
Medicina, 2018. Disponivel em: https://www.legisweb.com.br/legislacao/?id=368893.
Acesso em: 10 mar. 2019.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resoluc¢éo n° 2.156, 28 de outubro de
2016. Estabelece os critérios de admissao e alta em unidade de terapia intensiva.
Brasilia, DF: Conselho Federal de Medicina, 2016. Disponivel em: https://sistemas.
cfm.org.br/normas/visualizar/resolucoes/BR/2016/2156. Acesso em:10 mar. 2019.


http://www.cofen.gov.br/resolucao-cofen-no-5642017_59145.html
https://www.legisweb.com.br/legislacao/?id=368893

150

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolucao n° 1.995, de 9 de agosto de
2012. Dispde sobre as Diretivas Antecipadas de Vontade dos Pacientes. Brasilia,
DF: Conselho Federal de Medicina, 2012. Disponivel em: https://sistemas.cfm.
org.br/normas/visualizar/resolucoes/BR/2012/1995. Acesso em:10 mar. 2019.

CONSELHO NACIONAL DE SAUDE. Resolucéo n° 466, de 12 de dezembro de
2012. Aprova as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo
seres humanos e revoga as Resolucdes CNS nos. 196/96, 303/2000 e 404/2008.
Brasilia, DF: CNS, 2013. Disponivel em: https://conselho.saude.gov.br/resolucoes/
2012/Res0466.pdf. Acesso em: 15 jan. 2019.

COSTA, Daniel Tietbohl; GARCIA, Lucas Franca; GOLDIM, José Roberto. Morrer e
morte na perspectiva de residentes multiprofissionais em hospital universitario.
Revista Bioética, Brasilia, DF, v. 25, n. 3, p. 544-553, out./dez. 2017. DOI:
https://doi.org/10.1590/1983-80422017253211.

COSTA, Paula Cristina Pereira da; GARCIA, Ana Paula Rigon Francischetti;
TOLEDO, Vanessa Pellegrino. Acolhimento e cuidado de enfermagem: um estudo
fenomenoldgico. Texto & Contexto - Enfermagem, Florianopolis, v. 25, n. 1,
4550015, 2016. Disponivel em: https://www.scielo.br/pdf/tce/v25n1/pt_0104-0707-
tce-25-01-4550015.pdf. Acesso em: 3 nov. 2019.

CRIPPA, Anelise et al. Aspectos bioéticos nas publicacdes sobre cuidados paliativos
em idosos: analise critica. Revista Bioética, Brasilia, DF, v. 23, n. 1, p. 149-160,
jan./abr. 2015. Disponivel em: https://www.scielo.br/pdf/bioet/v23n1/1983-8034-bioet-
23-1- 0149.pdf. Acesso em: 3 nov. 2019.

D’ALESSANDRO, Maria Perez Soares et al. Manual de cuidados paliativos. Sao
Paulo: Hospital Sirio-Libanés: Ministério da Saude, 2020. 175 p. Disponivel em:
https://antigo.saude.gov.br/images/pdf/2020/September/17/Manual- Cuidados
Paliativos-vers--o-final.pdf. Acesso em: 10 out. 2020.

DADALTO, Luciana. Testamento vital. 3. ed. Sdo Paulo: Atlas, 2014.

DODOU, Hilana Dayana et al. Sala de parto: condi¢cdes de trabalho e humanizagao
da assisténcia. Cadernos Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 25, n. 3, p. 332-338,
2017. DOI: https://doi.org/10.1590/1414-462X201700030082.

THE ECONOMIST INTELIGENCE UNIT. The 2015 Quality of Death Index: ranking
palliative care around the world. London: The Economist Inteligence Unit, 2015.
Disponivel em: https://eiuperspectives.economist.com/healthcare/2015-quality-death-
index. Acesso em: 15 jan. 2020.

ELIAS, Maria Aparecida; NAVARRO, Vera Lucia. A relacdo entre o trabalho, a saude
e as condic¢des de vida: negatividade e positividade no trabalho das profissionais de
enfermagem de um hospital escola. Revista Latino-Americana de Enfermagem,
Ribeirdo Preto, v. 14, n. 4, p. 517-25, 2006. DOI: https://doi.org/10.1590/S0104-
11692006000400008.


https://www.scielo.br/pdf/tce/v25n1/pt_0104-0707-tce-25-01-4550015.pdf
https://www.scielo.br/pdf/tce/v25n1/pt_0104-0707-tce-25-01-4550015.pdf
https://www.scielo.br/pdf/tce/v25n1/pt_0104-0707-tce-25-01-4550015.pdf
https://www.scielo.br/pdf/bioet/v23n1/1983-8034-bioet-23-1-0149.pdf
https://www.scielo.br/pdf/bioet/v23n1/1983-8034-bioet-23-1-0149.pdf
https://www.scielo.br/pdf/bioet/v23n1/1983-8034-bioet-23-1-0149.pdf
https://antigo.saude.gov.br/images/pdf/2020/September/17/Manual-CuidadosPaliativos-vers--o-final.pdf
https://eiuperspectives.economist.com/healthcare/2015-quality-death-index
https://eiuperspectives.economist.com/healthcare/2015-quality-death-index

151

ELIAS, Norbert. A soliddo dos moribundos seguida de envelhecer e morrer.
Traducéo de Plinio Dentzien. Rio de Janeiro: Zahar, 2001.

ESPINDOLA, Amanda Valério et al. Relacdes familiares no contexto dos cuidados
paliativos. Revista Bioética, Brasilia, DF, v. 26, n. 3, p. 371-377, dez. 2018. DOI:
https://doi.org/10.1590/1983-80422018263256.

FARESIN, Cristina; PORTELLA, Marilene Rodrigues. Cuidados paliativos e 0 modo
de cuidar: até onde vai o envolvimento? Estudos Interdisciplinares sobre o
Envelhecimento, Porto Alegre, v. 25, n. 1, p. 249-264, 2009. Disponivel em:
https://seer.ufrgs.br/RevEnvelhecer/article/view/6190. Acesso em: 10 jul. 2020.

FELIX, Zirleide Carlos et al. Nursing care in terminality: compliance with principles of
bioethics. Revista Galucha de Enfermagem, Porto Alegre, v. 35, n. 3, p. 97-102,
2014. DOI: https://doi.org/10.1590/1983-1447.2014.03.46405.

FELLI, Vanda Elisa Andres. Condicdes de trabalho de enfermagem e adoecimento:
motivos para a reducdo da jornada de trabalho para 30 horas. Enfermagem em
Foco, Brasilia, DF, v. 3, n. 4, p. 178-81, 2012. Disponivel em: http://revista.cofen.
gov.br/index.php/enfermagem/article/view/379. Acesso em: 3 nov. 2020.

FERTONANI, Hosanna Pattrig et al. Modelo assistencial em saude: conceitos e
desafios para a atencédo basica brasileira. Ciéncia & Saude Coletiva, Rio de
Janeiro,v. 20, n. 6, p. 1869-1878, jun. 2015. DOI: https://doi.org/10.1590/1413-
81232015206.13272014.

FIGUEIREDO, Maria das Gracas Mota Cruz de Assis. Reflexdes sobre os cuidados
paliativos no Brasil. Revista Pratica Hospitalar, [s. I.], v. 8, n. 47, p. 36-40, 2006.
Disponivel em: https://www.paliativo.org.br/biblioteca/Reflexoes-Sobre-Cuidados-
Paliativos-Brasil.pdf. Acesso em: 3 nov. 2020.

FLEXNER, Abraham. Medical education in the United States and Canada. New
York: Carnegie Foundation for the Advancement of Science, 1910. Disponivel em:
http://www. carnegiefoundation.org/files/elibrary. Acesso em: 2 out. 2018.

FLORES, Lisiane Melo Muniz; ILHA, Neida Luiza Pelenz. Educac¢é&o continuada em
enfermagem. Disciplirarum Scientia, [s. |.], v. 2, n. 1, p. 79-86, 2016. Disponivel
em: https://periodicos.ufn.edu.br/index.php/disciplinarumS/article/view/797. Acesso
em: 5 nov. 2020.

FLORIANI, Ciro Augusto; SCHRAMM, Fermin Roland. Cuidados paliativos:
interfaces, conflitos e necessidades. Ciéncia & Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v.
13,supl. 2, p. 2123-2132, dez. 2008. DOI: https://doi.org/10.1590/S1413-
81232008000900017.

FLORIANI, Ciro Augusto; SCHRAMM, Fermin Roland. Desafios morais e
operacionais da inclusdo dos cuidados paliativos na rede de atencéo basica.
Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 23, n. 9, p. 2072-2080, set. 2007.
DOI: https://doi.org/10.1590/S0102-311X2007000900015.


http://www/
https://periodicos.ufn.edu.br/index.php/disciplinarumS/article/view/797

152

FOUCAULT, Michel. Histéria da sexualidade. V. 1. A vontade de saber. Traducao:
Maria Thereza da Costa Albuquerque e J. A. Guilhon Albuquerque. 13. ed. S&o
Paulo: Graal, 1988. 149 p.

FOUCAULT, Michel. Microfisica do poder. 3. ed. Rio de Janeiro: Graal, 1982.

FONTANELLA. Bruno José Barcellos; RICAS, Janete; TURATO, Egberto Ribeiro.
Amostragem por saturacdo em pesquisas qualitativas em saude: contribuicdes
teodricas. Cadernos de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 24, n. 1, p. 17-27, jan.
2008. Disponivel em: https://www.scielo.br/pdf/csp/v24n1/02.pdf. Acesso em: 12 nov.
20109.

FUGULIN, Fernanda Maria Togeiro; GAIDZINSKI, Raquel Rapone; LIMA, Antbnio
Fernandes Costa. Dimensionamento de pessoal de enfermagem em Instituicdes de
Saude. In: KURCGAN, Paulina. Gerenciamento em enfermagem. 3. ed. Rio de
Janeiro: Guanabara Koogan, 2016. p. 116-127.

FUNDACAO OSWALDO CRUZ. Satde mental e atenc&o psicossocial na
pandemia COVID-19: processo de luto no contexto da COVID-19. Rio de Janeiro:
Fiocruz, 2020. Disponivel em: https://www.fiocruzbrasilia.fiocruz.br/wp- content/
uploads/2020/04/Sa%c3%badeMental-e-Aten%c3%a7%c3%a30- Psicossocial-na-
Pandemia-COVID-19-processo-de-luto-no-contexto-daCOVID- 19.pdf. Acesso em:
29 ago. 2020.

GANNON, Craig; CULLEN, Anne; KNIGHT, Andrew. Contrasting Schwartz Rounds
with clinical ethics: three perspectives on their potential to impact on end-of-life care.
Nursing Ethics, [s. ], v. 21, n. 5, p. 621-626, Aug. 2014. DOI: 10.1177/09697330
14526965.

GARRAFA, Volnei; MARTORELL, Leandro Brambilla; NASCIMENTO, Wanderson
Flor do. Criticas ao principialismo em bioética: perspectivas desde o norte e desdeo
sul. Saude e Sociedade, Sao Paulo, v. 25, n. 2, p. 442-451, jun. 2016. DOI:
https://doi.org/10.1590/S0104-12902016150801.

GASPAR, Rafael Barroso. O gerenciamento do cuidado de enfermagem para
defesa da autonomia dos idosos em terminalidade da vida. Rio de Janeiro, 2017.
162 f. Dissertacéo (Mestrado em Enfermagem) — Escola de Enfermagem Anna Nery,
Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2017.

GIL, Antdnio Carlos. Métodos e técnicas de pesquisa social. 6. ed. Sdo Paulo:
Atlas, 2008.

GONCALVES, Francisco Gleidson Azevedo et al. O modelo Neoliberal e suas
repercussoes para o trabalho e para o trabalhador de Enfermagem. Revista de
Enfermagem UFPE on line, Recife, n. 7, v. 11, p. 6352-6359, 2013. Disponivel em:
https://periodicos.ufpe.br/revistas/revistaenfermagem/article/viewFile/12279/14933.
Acesso em: 10 nov. 2020.


http://www.scielo.br/pdf/csp/v24n1/02.pdf
https://www.fiocruzbrasilia.fiocruz.br/wp-content/uploads/2020/04/Sa%c3%badeMental-e-Aten%c3%a7%c3%a3o-Psicossocial-na-Pandemia-COVID-19-processo-de-luto-no-contexto-daCOVID-19.pdf
https://www.fiocruzbrasilia.fiocruz.br/wp-content/uploads/2020/04/Sa%c3%badeMental-e-Aten%c3%a7%c3%a3o-Psicossocial-na-Pandemia-COVID-19-processo-de-luto-no-contexto-daCOVID-19.pdf
https://www.fiocruzbrasilia.fiocruz.br/wp-content/uploads/2020/04/Sa%c3%badeMental-e-Aten%c3%a7%c3%a3o-Psicossocial-na-Pandemia-COVID-19-processo-de-luto-no-contexto-daCOVID-19.pdf
https://www.fiocruzbrasilia.fiocruz.br/wp-content/uploads/2020/04/Sa%c3%badeMental-e-Aten%c3%a7%c3%a3o-Psicossocial-na-Pandemia-COVID-19-processo-de-luto-no-contexto-daCOVID-19.pdf
https://periodicos.ufpe.br/revistas/revistaenfermagem/article/viewFile/12279/14933

153

GUTIERREZ, Denise Machado Duran; MINAYO, Maria Cecilia de Souza. Producao
de conhecimento sobre cuidados da saude no ambito da familia. Ciéncia & Saude
Coletiva, Rio de Janeiro, v. 15, supl. 1, p. 1497-1508, jun. 2010. DOI: https://doi.org/
10.1590/S1413-81232010000700062.

HEIDEGGER, Martin. Ser e tempo: parte Il. Traduc&o: Méarcia de S& Cavalcante.
6. ed. Petropolis: Vozes, 1997. v. 2.

HERMES, Hélida Ribeiro; LAMARCA, Isabel Cristina Arruda. Cuidados paliativos:
uma abordagem a partir das categorias profissionais de saude. Ciéncia & Saude
Coletiva, Rio de Janeiro, v. 18, n. 9, p. 2577-2588, set. 2013. DOI: https://doi.org/
10.1590/S1413-81232013000900012.

HOSPITAL UNIVERSITARIO CLEMENTINO FRAGA FILHO. Estrutura. Rio de
Janeiro: HUCFF, c2012. Disponivel em: http://www.hucff.ufrj.br/institucional/
profissionais. Acesso em: 10 maio 2020.

INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA. Relagdes entre as
alterac@es historicas na dinamica demogréfica brasileira e os impactos
decorrentes do processo de envelhecimento da populacédo. Rio de Janeiro:
IBGE, 2016. Disponivel em: https://www.ibge.gov.br/estatisticas/sociais/populacao/
9232-relacoes-entre-as- alteracoes-historicas-na-dinamica-demografica-brasileira-e-
os-impactos-decorrentes-do-processo-de-envelhecimento-da-populacao.html?
edicao=9233&t=sobre. Acesso em: 20 dez. 2018.

INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA. Sintese de
indicadores sociais: uma analise das condi¢des de vida da populacdo brasileira:
2015. Coordenacéao de Populacéo e Indicadores Sociais. Rio de Janeiro: IBGE,
2015. Disponivel em: https://biblioteca.ibge.gov.br/visualizacao/livros/liv95011.pdf.
Acesso em: 20 jan. 2019.

INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA. Tabua completa de
mortalidade para o Brasil: breve analise da evolu¢do da mortalidade no Brasil. Rio
de Janeiro: IBGE, 2017. Disponivel em: https://biblioteca.ibge.gov.br/visualizacao/
livros/liv101628.pdf. Acesso em: 10 mar. 2019.

IRRAZABAL, Gabriela. Sobre o surgimento e consolidacéo da bioética como
disciplina, desde uma perspectiva socioldgica. Histéria, Ciéncia, Saude —
Manguinhos, Riode Janeiro, v. 22, n. 4, p. 1121-1140, dez. 2015. DOI:
https://doi.org/10.1590/S0104-59702015000400002.

KOVACS, Maria Julia Educac&o para a morte: desafio na formacg&o de profissionais
de saude e educacao. Sdo Paulo: Casa do Psicélogo, FAPESP, 2003.
KUBLER-ROSS, Elisabeth. Sobre a morte e o morrer. Traduc&do: PauloMenezes. 9.
ed. Sao Paulo: WMF Martins Fontes, 2008.


https://biblioteca.ibge.gov.br/visualizacao/livros/liv95011.pdf

154

KULKAMP, Irene Clemes; BARBOSA, Camila Goulart; BIANCHINI, Karine Cargnin.
Percepcéo de profissionais da salude sobre aspectos relacionados a dor e utilizacédo
de opioides: um estudo qualitativo. Ciéncia & Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 13,
supl., p. 721-731, abr. 2008. DOI: https://doi.org/10.1590/S1413-812320080007
00022.

KRUSE, Maria Henriqueta Luce et al. Cuidados paliativos: uma experiéncia. Revista
HCPA, [s. ], v. 27, n. 2, p. 49-52, 2007. Disponivel em: https://core.ac.uk/download/
pdf/303955729.pdf. Acesso em: 10 nov. 2020.

LAVOR, Francisco Paula Ferreira. Mistanasia: uma breve andlise sobre a dignidade
humana no Sistema Unico de Salde. Blog Jus, [S. |.], ago. 2018. Disponivel em:
https://jus.com.br/artigos/68102/mistanasia-uma-breve-analise-sobre-a-dignidade-
humana-no-sistema-unico-de-saude-no-brasil. Acesso em: 13 jul. 2019.

LIMA, Maria José de. O que € Enfermagem? Cogitare Enfermagem, Curitiba, v. 10,
n. 1, p. 71-74, jan./abr. 2005. Disponivel em: https://revistas.ufpr.br/cogitare/article/
view/4678. Acesso em: 20 out. 2020.

LOMBARDI, Maria Rosa; CAMPOS, Veridiana Parahyba. A enfermagem no Brasil e

0s contornos de género, raga/cor e classe social na formagéo do campo profissional.
Revista da ABET, Salvador, v. 17, n. 1, jan./jun. 2018. DOI: https://doi.org/10.22478/
ufpb.1676-4439.2018v17n1.41162.

LUNARDI FILHO, Wilson Danilo. O mito da subalternidade do trabalho da
enfermagem a medicina. 1998. 343 f. Tese (Doutorado em Enfermagem) — Centro
de Ciéncias da Saude, Universidade Federal de Santa Catarina, Floriandpolis, 1998.
Disponivel em: https://repositorio.ufsc.br/bitstream/handle/123456789/77771/
149129.pdf?sequence= 1&isAllowed=y. Acesso em: 10 set. 2020.

MACHADO, Mariana de Abreu. Cuidados paliativos e a construcéo da identidade
médica paliativista no Brasil. 2009. 101 f. Dissertacdo (Mestrado em Saude
Publica) — Fundacao Oswaldo Cruz, Rio de Janeiro, 2009. Disponivel em:
https://www.arca.fiocruz.br/bitstream/icict/2329/1/ENSP_Disserta%c3%a7%c3%a30
Machado_Mariana_de_Abreu.pdf. Acesso em: 13 set. 2020.

MACHADO, Maria Helena (coord.). Perfil da enfermagem no Brasil: relatorio final:
Brasil. Rio de Janeiro: NERHUS - DAPS - ENSP/Fiocruz, 2017. 748 p. 28 v.
(Pesquisa Perfil da Enfermagem no Brasil). Disponivel em: http://www.cofen.gov.br/
perfilenfermagem/index.html. Acesso em: 4 maio 2018.

MACIEL, Maria Goretti Sales. A terminalidade da vida e os Cuidados paliativos no
Brasil: consideracdes e perspectivas. Revista Pratica Hospitalar, [s. I.], v. 8, n. 47,
p. 46-49, 2006.

MARCONI, Marina de Andrade; LAKATOS, Eva Maria. Técnicas de pesquisas. 7.
ed. Sdo Paulo: Atlas, 2018.


https://repositorio.ufsc.br/bitstream/handle/123456789/77771/149129.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://www.arca.fiocruz.br/bitstream/icict/2329/1/ENSP_Disserta%c3%a7%c3%a3o_Machado_Mariana_de_Abreu.pdf
https://www.arca.fiocruz.br/bitstream/icict/2329/1/ENSP_Disserta%c3%a7%c3%a3o_Machado_Mariana_de_Abreu.pdf

155

MARREIRO, Cecilia Lébo. O direito a morte digna: uma analise ética e legal da
ortotanasia. Curitiba: Appris, 2014. 191 p.

MATOS, Johnata da Cruz; BORGES, Moema da Silva. A familia como integrante da
assisténcia em cuidado paliativo. Revista de Enfermagem UFPE on line, Recife, v.
12,n. 9, p. 2399-2406, set. 2018. Disponivel em: https://pesquisa.bvsalud.org/portal/
resource/pt/biblio-995844. Acesso em: 10 out.2019.

MEDICI, A. C. Hospitais universitarios: passado, presente e futuro. Revista da
Associacdo Médica Brasileira, Sdo Paulo, v. 47, n. 2, p. 149-156, jun. 2001. DOI:
https://doi.org/10.1590/S0104-42302001000200034.

MELO, Cristina Maria Meira de et al. Autonomia profissional da enfermeira: algumas
reflexdes. Escola Anna Nery, Rio de Janeiro, v. 20, n. 4, e20160085, 2016. DOI:
https://doi.org/10.5935/1414-8145.20160085.

MENDES, Ana Magndlia. Novas formas de organizacéo do trabalho, acdo dos
trabalhadores e patologias sociais. In: MENDES, A. M. (org.). Psicodinamica do
trabalho: teoria, métodos e pesquisas. Sdo Paulo: Casa do Psicdlogo, 2007.

MENEZES, Rachel Aisengart. Em busca da boa morte: antropologia dos cuidados
paliativos. Rio de Janeiro: Garamond: Fiocruz, 2004. 224 p.

MERHY, Emerson Elias. Saude: a cartografia do trabalho vivo. Sdo Paulo: Hucitec,
2002.

MILBERG, Anna et al. What is a 'secure base' when death is approaching?: a study
applying attachment theory to adult patients' and family members' experiences of
palliative home care. Psycho-Oncology, Chichester, v. 21, n. 8, p. 886-895, Aug.
2012.Disponivel em: https://pubmed.nchbi.nlm.nih.gov/21557383/. Acesso em: 10 abr.
2019.

MIMIC, Alenka; SIMONIC, Anja; SKELA-SAVIC, Brigita. “Dying with dignity”: the
palliative care nurse’s awareness of this concept. Obzornik zdravstvene nege,|[s. |.],
v. 47, n. 4, p. 325-332, 2013.

MINAYO, Maria Cecilia de Souza. Analise qualitativa: teoria, passos e fidedignidade.
Ciéncia & Saude Coletiva, Rio de Janeiro, v. 17, n. 3, p. 621-626, 2012. Disponivel
em:https://www.scielo.br/pdf/csc/ivli7n3/v17n3a07.pdf. Acesso em: 20 jan. 2019.

MOREIRA, Noelle Juliana Melo de Paula. Precarizacéo do trabalho no campo
obstétrico: percepcdes de enfermeiras. 2017. 140 f. Dissertagdo (Mestrado em
Enfermagem) — Faculdade de Enfermagem, Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Rio de Janeiro, 2017.

NASEH, Ladan; HEIDARI, Mohammad. The attitudes of nursing students to
euthanasia. Indian Journal of Medical Ethics, India, v. 2, n. 1, p. 20-24, Jan./Matr.
2017. Disponivel em: https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/27858594/. Acesso em: 3 mar.
2019.


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/21557383/
https://www.scielo.br/pdf/csc/v17n3/v17n3a07.pdf
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/27858594/

156

NERY, Sonia Regina et al. Acolhimento no cotidiano dos auxiliares de enfermagem
nas Unidades de Saude da Familia, Londrina (PR). Ciéncia & Saude Coletiva, Rio
deJaneiro, v. 14, supl. 1, p. 1411-1419, 2009. DOI: https://doi.org/10.1590/S1413-
81232009000800014.

NUNES, Lucilia. Problemas éticos identificados por enfermeiros na relacdo com
usuarios em situacao critica. Revista Bioética, Brasilia, DF, v. 23, n. 1, p. 187-199,
jan./abr. 2015. DOI: https://doi.org/10.1590/1983-80422015231059.

OLARIO, Patricia da Silva et al. Desospitalizacdo em cuidados paliativos: perfil dos
usuarios de uma unidade no Rio de Janeiro/ Brasil. Cogitare Enfermagem, Curitiba,
v. 23, n. 2, 2018. Disponivel em: https://revistas.ufpr.br/cogitare/article/view/53787.
Acesso em: 10 set. 2020.

OLIVEIRA, Stefanie Grieler. A formagéo do enfermeiro frente as necessidades
emergentes da terminalidade do individuo. Revista de Enfermagem da UFSM,
Santa Maria, v. 1, n. 1, p. 97-102, jan./abr. 2011. Disponivel em: https://periodicos.
ufsm.br/reufsm/article/view/1996. Acesso em: 20 ago. 2020.

OLIVEIRA-CARDOSO, Erika Arantes; SANTOS, Manoel Anténio dos. Grupo de
Educacéo para a Morte: uma Estratégia Complementar a Formacdo Académica do
Profissional de Saude. Psicologia: Ciéncia e Profissao, Brasilia, DF, v. 37, n. 2, p.
500-514, jun.2017. DOI: https://doi.org/10.1590/1982-3703002792015.

PADILHA, Maria Itayra Coelho de Souza. As representacdes da histéria da
enfermagem na pratica cotidiana atual. Revista Brasileira de Enfermagem,
Brasilia, DF, v. 52, n. 3, p. 443-454, set. 1999. DOI: https://doi.org/10.1590/S0034-
71671999000300014.

PADILHA, Maria Itayra Coelho de Souza et al. Enfermeira: a constru¢gao de um
modelo a partir do discurso médico. Revista de Enfermagem da USP, S&o Paulo, v.
31, n. 3, p. 437-451, dez. 1997. DOI: https://doi.org/10.1590/S0080-62341997000
300007.

PADILHA, Maria Itayra Coelho de Souza; MANCIA, Joel Rolim. Florence Nightingale
e como irmas de caridade: revisitando a histéria. Revista Brasileira de
Enfermagem, Brasilia, DF, v. 58, n. 6, p. 723-726, dez. 2005. DOI: https://doi.org/
10.1590/S0034-71672005000600018.

PARIZI, Regina. O conflito publico-privado na assisténcia a saude. In: SIQUEIRA,
José Eduardo de et al. Bioética clinica: memarias do Xl Congresso Brasileiro de
Bioética, Il Congresso Brasileiro de Bioética Clinica e Il Conferéncia Internacional
sobre o Ensino da Etica. Brasilia, DF: CFM/SBB, 2016.

PARKES, Colin Murray. Amor e perda: as raizes do luto e suas complicagdes.
Traducdo de Maria Helena Pereira Franco. S&o Paulo: Summus, 2009.



157

PEDROSA, Inés de Cassia Franco; CORREA, Aurea Christina de Paula; MANDU,
Edir Nei Teixeira. Influéncias da infraestrutura de centros de salude nas praticas
profissionais: percepc¢des de enfermeiros. Ciéncia, Cuidado e Saude, Maringa, v.
10, n. 1, p. 58-65, jan./mar. 2011. Disponivel em: https://pesquisa.bvsalud.org/
enfermeria/resource/pt/lil-651522. Acesso em: 10 set. 2020.

PESSALACIA, Juliana Dias Reis; OLIVEIRA, Valéria Concei¢éo; GUIMARAES
Albano de Azevedo. Equidade de assisténcia a satude no Brasil: uma analise
segundo o principio bioético da justica. Revista de Enfermagem do Centro Oeste
Mineiro, Sdo Jododel-Rei, v. 1, n. 2, 2011. Disponivel em: http://www.seer.ufsj.
edu.br/index.php/recom/article/view/38. Acesso em: 10 out. 2019.

PINTO José Reginaldo et al. Educacéo permanente: reflexdo na pratica da
enfermagem hospitalar. Tempus Actas de Saude Coletiva, [s. |.], v. 9, n. 1, p. 155-
65,mar. 2015. Disponivel em: https://www.tempusactas.unb.br/index.php/tempus/
article/view/1699. Acesso em: 5 nov. 2020.

POWAZKI, R. et al. The care of the actively dying in an academic medical center: a
survey of registered nurses’ professional capability and comfort. American Journal
of Hospice and Palliative Medicine, [s. I.], v. 31, n. 6, p. 619-627, 2013. Disponivel
em: https://lwww.scielo.br/pdf/ape/v28n3/1982-0194-ape-28-03-0264.pdf. Acesso em:
5 mar. 2019.

QUILL, Caroline M.; SUSSMAN, Bernard. L.; QUILL, Timothy. E. Palliative care,
ethics, and the law in the intensive care unit. Critical Care Nursing Clinics of North
America, [s. I.], v. 27, n. 3, p. 383-394, 2015. Disponivel em: https://pubmed.ncbi.
nlm.nih.gov/26333758. Acesso em: 20 abr. 2019.

REIGADA, Carla et al. O suporte a familia em cuidados paliativos. Textos &
Contextos, Porto Alegre, v. 13, n. 1, p. 159-169, jan./jun. 2014. DOI: DOI:
https://doi.org/10.15448/1677-9509.2014.1.16478.

ROCHA, Fernanda Ludmilla Rossi et al. A cultura organizacional de um hospital
publico brasileiro. Revista de Enfermagem da USP, Sao Paulo, v. 48, n. 2, p. 308-
314, abr. 2014. Disponivel em: https://www.scielo.br/pdf/reeusp/v48n2/pt_0080-6234-
reeusp-48-02-308.pdf. Acesso em: 15 out. 2020.

ROCHA, Patricia Kuerten et al. Cuidado e tecnologia: aproximacodes através do
Modelo de Cuidado. Revista Brasileira de Enfermagem, Brasilia, DF, v. 61, n. 1, p.
113-116, fev. 2008. DOI: https://doi.org/10.1590/S0034-71672008000100018.

RODRIGUES, Inés Gimenes. Significados do trabalho em cuidados paliativos
oncologicos domiciliar: um estudo etnografico. 2009. 201 f. Tese (Doutorado em
Enfermagem) — Escola de Enfermagem, Universidade de Sao Paulo, RibeirdoPreto,
2009. Disponivel em: https://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/22/22132/tde-
08012010-130039/publico/InesGimenesRodrigues.pdf. Acesso em: 2 nov. 2020.


http://www.scielo.br/pdf/ape/v28n3/1982-0194-ape-28-03-0264.pdf
https://www.scielo.br/pdf/reeusp/v48n2/pt_0080-6234-reeusp-48-02-308.pdf
https://www.scielo.br/pdf/reeusp/v48n2/pt_0080-6234-reeusp-48-02-308.pdf
https://www.scielo.br/pdf/reeusp/v48n2/pt_0080-6234-reeusp-48-02-308.pdf
https://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/22/22132/tde-08012010-130039/publico/InesGimenesRodrigues.pdf
https://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/22/22132/tde-08012010-130039/publico/InesGimenesRodrigues.pdf
https://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/22/22132/tde-08012010-130039/publico/InesGimenesRodrigues.pdf

158

ROKACH, Ami. Caring for those who care for the dying: coping wth demands on
palliative care workers. Palliative & Supportive Care, [s. |.], n. 3, p. 325-32, 2005.
Disponivel em: https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/17039988/. Acesso em: 4 nov. 2020.

RONCARATI, Raphael et al. Cuidados paliativos num hospital universitario de
assisténcia terciaria: uma necessidade? Semina: Ciéncias Biologicas e da Saude,
Londrina, v. 24, n. 1, p. 37-48, jan./dez. 2003. Disponivel em: http://www.uel.br/
revistas/uel/index.php/seminabio/article/view/3656. Acesso em: 2nov. 2020.

SAAR, Sandra Regina da Costa; TREVIZAN, Maria Auxiliadora. Papéis profissionais
de uma equipe de saude: visdo de seus integrantes. Revista Latino-Americana de
Enfermagem, Ribeirdo Preto, v. 15, n. 1, p. 106-112, fev. 2007. DOI: https://doi.org/
10.1590/S0104-11692007000100016.

SANTANA, Julio Cesar Batista et al. Ortotanasia nas unidades de terapia intensiva:
percepcao dos enfermeiros. Revista Bioética, Brasilia, DF, v. 25, n. 1, p. 158-167,
jan./abr. 2017. DOI: https://doi.org/10.1590/1983-80422017251177.

SANTOS, Tatiane Araujo. Valor da for¢a de trabalho da enfermeira. 2012. 113 f.
2012. Dissertacao (Mestrado em Enfermagem) — Universidade Federal da Bahia,
Salvador, 2012. Disponivel em: https://blog.ufba.br/grupogerirenfermagem/files/
2011/07/0O-valor-da-for%C3%A7a- de-trabalho-da-enfermeira.pdf. Acesso em: 10
set. 2020.

SERODIO, Aluisio. Revisitando o principialismo: aplica¢des e insuficiéncias na
abordagem dos problemas bioéticos nacionais. Revista Bioética, Brasilia, DF, v. 4,
n. 1-2, p. 69-79, 2008. Disponivel em: https://periodicos.unb.br/index.php/rbb/article/
view/7875. Acesso em: 20 out. 2020.

SILVA, Fernando Salomé&o da; PACHEMSHY, Luiza Rita; RODRIGUES, Inés
Gimenes. Percepc¢éo de enfermeiros intensivistas sobre distandsia em unidade de
terapia intensiva. Revista Brasileira de Terapia Intensiva, Sao Paulo, v. 21, n. 2, p.
148-154, jun. 2009. DOI: https://doi.org/10.1590/S0103-507X2009000200006.

SILVA, Giselle de Fatima. Cuidados paliativos e subjetividade: acbes educativas
sobre a vida e o morrer. 2015. 236 f. Tese (Doutorado em Educacéo) — Faculdade
de Educagéo, Universidade de Brasilia, Brasilia, DF, 2015. Disponivel em:
https://repositorio.unb.br/bitstream/10482/19165/1/2015 GiselledeFatimaSilva.pdf.
Acesso em: 5 nov. 2020.

SILVA, Karen Schein da; KRUSE, Maria Henriqueta Luce. Em defesa da sociedade:
a invencgao dos cuidados paliativos e a producao de subjetividades. Revista da
Escola de Enfermagem da USP, S&o Paulo, v. 46, n. 2, p. 460- 465, abr. 2012.
DOI: https://doi.org/10.1590/S0080-62342012000200026.

SILVA, Marcelle Miranda da et al. Visitando hospices na Alemanha e no Reino Unido
na perspectiva dos cuidados paliativos. Escola Anna Nery, Rio de Janeiro, v. 19, n.
2, p. 369-375, jun. 2015. DOI: https://doi.org/10.5935/1414-8145.20150051.


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17039988/
https://blog.ufba.br/grupogerirenfermagem/files/2011/07/O-valor-da-for%C3%A7a-de-trabalho-da-enfermeira.pdf
https://repositorio.unb.br/bitstream/10482/19165/1/2015_GiselledeFatimaSilva.pdf

159

SILVA, Rudval Souza et al. Percepc¢ao de enfermeiras intensivistas de hospital
regional sobre distanasia, eutanasia e ortotanasia. Revista Bioética, Brasilia, DF, v.
24, n. 3, p. 579-589, set./dez. 2016. DOI: https://doi.org/10.1590/1983-804220162
43157.

SILVA, Sergio Gomes da. Eutanasia, finitude e biopolitica. Revista Mal Estar e
Subjetividade,Fortaleza, v. 13, n. 1-2, p. 331-368, jun. 2013. Disponivel em:
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1518-6148201
3000100013&Ing=pt&nrm=iso. Acesso em: 20 jan. 2019.

SOUZA, Helder Félix Pereira. A perspectiva biopolitica de Agamben: alguns
conceitos para se (re)pensar o direito atual. Revista Eletrénica Direito e Politica:
Programa de Stricto Sensu em Ciéncia Juridica da UNIVALI, Itajai, v. 9, n. 1,

p. 407-430, jan./abr. 2014. Disponivel em: https://siaiap32.univali.br/seer/index.php/
rdp/article/view/5761. Acesso em: 15 ago.2020.

TAVARES, Marilei de Melo et al. Espiritualidade e religiosidade no cotidiano da
enfermagem hospitalar. Revista de Enfermagem UFPE on line, Recife, v. 12, n. 4,
p. 1097-102,abr. 2018. DOI: https://doi.org/10.5205/1981-8963-v12i4a234780p1097-
1102-2018.

VICENSI, Maria do Carmo. Reflexdo sobre a morte e o morrer na UTI: a perspectiva
do profissional. Revista Bioética, Brasilia, DF, v. 24, n. 1, p. 64-72, jan./abr. 2016.
DOI: https://doi.org/10.1590/1983-80422016241107.

VIEIRA, Raiara Carvalho et al. Demanda por cuidados paliativos em enfermarias
clinicas gerais. Revista Ciéncia e Estudos Académicos de Medicina, Mato
Grosso, n. 8, p. 20-40. 2017. Disponivel em: https://periodicos.unemat.br/index.php/
revistamedicina/article/view/1888. Acesso em:5 set. 2020.

WORLD HEALTH ORGANIZATION. National cancer control programs: policies
and managerial guidelines. 2. ed. Geneva: WHO, 2002. Disponivel em: https://www.
who.int/cancer/publications/nccp2002/en/. Acesso em: 5 jan. 2019.


http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1518-61482013000100013&lng=pt&nrm=iso

160

APENDICES



APENDICE A

BIOETICA

161

QUADRO DOS ESTUDOS PRECEDENTES COM A
DISTRIBUICAO DOS ARTIGOS SEGUNDO BASE DE DADOS, ANO DE
PUBLICACAO, PERIODICO, TiTULO, AUTORES E DESCRIGCAO E ABORDAGEM

Quadro 1 — Estudos precedentes com a distribui¢do dos artigos segundo
base de dados, ano de publicacdo, periédico, titulo, autores e
descricdo e abordagem bioética (continua)

BASE

ANO

PERIODICO

TITULO

AUTORES

DESCRICAO

ABORDAGEM
BIOETICA

LILACS1

2017

Rev. bioét.
(Impr.),

v. 25, n. 3,
p. 544-553.

Morrer e
morte na
perspectiva de
residentes
multiprofis-
sionais em
hospital
universitario.

COSTA,
D.T.;
GARCIA,
L.F.;
GOLDIM,
J.R.

Estudo qualitativo,
entrevista
semiestruturada
com 10 residentes
multiprofissionais,
em setores
diversos; analise
de conteldo de
Bardin. Os
entrevistados
sinalizaram nao se
sentirem
preparados para
lidar com o
processo da morte.
RS-BR.

Principialismo
Enfase:
beneficéncia e
nao
maleficéncia.

LILACS2

2017

Rev. bioét.,v.
25,n.1,
p. 158-167.

Ortotanasia
nas unidades
de terapia
intensiva:
percepc¢do dos
enfermeiros.

SANTANA,

J.C.B. etal.

Estudo qualitativo,
exploratdrio,
descritivo,
entrevista nao
estruturada com 12
enfermeiros deUTI,
analise de
contelido de
Bardin. Os
entrevistados
demonstraram
dificuldade de
aceitacdo da morte/
na UTI,
fragmentacao de
cuidado e
mecanizacgéo da
assisténcia/
preocupagdo com
familiares e
legislacéo.

MG-BR.

Principialismo
Enfase:
beneficéncia e
nao
maleficéncia.
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Quadro 1 — Estudos precedentes com a distribuicdo dos artigos segundo
base de dados, ano de publicacdo, periédico, titulo, autores e
descricdo e abordagem bioética (continuagéo)

- - ~ ABORDAGEM
BASE ANO | PERIODICO TITULO AUTORES DESCRICAO BIOETICA
Estudo qualitativo, | Entrevistados
R . exploratorio, reconhecem a
ev. pesqui. idad ONAri lorizacao d
cuid. Cull_ ? 0s gges :conarlg com | valorizacéo dos
paliativos e i enfermeiros em | principios
LILACS3 fundgm. bioética: ANDRA Unidade de bioéticos do
2016 | (Online), d DE, C.G. idad ncipiali
V.8 n A estudo com ot al Cu|_ ados - principialismo,
’ 4’92'2_’ enfermeiros ' Paliativos; andlise |da privacidade e
b. assistenciais. de contetdo de do sigilo
4928. : 9
Bardin. profissional.
PB-BR.
Estudo qualitativo, | Houve
exploratorio, dificuldades
descritivo, para definir
Percepgéo aplicacao de principios
das guestionario para | bioéticos que
enfermeiras oito enfermeiras, direcionavam
Rev. bioét. v intensivistas de em UTI; andlise de | cuidados
LILACS4 ' "7 hospital SILVA, conteldo de (principialismo,
2016 |24,n.3, : :
579-589 rggmn/al _sobre R.S. et. al. Bardm_. Os enfoque na
P * | distanasia, entrevistados autonomia).
eutanasia e sabiam conceituar
ortotanasia. distanasia,
eutanésia e
ortotanasia.
Vale do Séo
Francisco-BR.
Revisdo Cita
bibliografica. O principialismo,
processo de morte | ainda que ndo
desperta de forma direta.
sentimentos de
ReflexAo impoténcia/indife-
renga/desconforto
sobre a morte A
Rev. bioét.,v.| e 0 morrer na e até de fuga e
LILACS5 ’ v . VICENSI, |negacéo. A
2016 |24,n.1, UTl: a b .
. M.C. dificuldade é fruto
p. 64-72. perspectivado d ~
o a educacéo
profissional. A
contemporanea,
formacéo pouco
humanizada e
conscientizacao da
morte como parte
da vida. UTI.
Varios locais.
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Quadro 1 — Estudos precedentes com a distribuicdo dos artigos segundo
base de dados, ano de publicacdo, periédico, titulo, autores e
descricdo e abordagem bioética (continuagéo)

BASE

ANO

PERIODICO

TiTULO

AUTORES

DESCRICAO

ABORDAGEM
BIOETICA

LILACS6

2015

Rev. bioét.,v.
23,n.1,
p. 187-199.

Problemas
éticos
identificados
por
enfermeiros
na relagéo
com usuarios
em situagéo
critica.

NUNES, L.

Estudo com
aplicacédo de
questionario e
grupo focal emdois
momentospara 165
enfermeiros.
Principais
preocupacodes
identificadas:
comportamento
ético, informacao
ao cliente e familiae
dilemas,
responsabilidade
profissional,
acompanhamento
em fim de vida,
decisdes de néo
reanimacao,
respeito pelos
direitos humanos,
deciséo da pessoa
e atuacao no
processo de
morrer. Foco na
UTI.

Lisboa-PT.

Principialismo,
com enfoque na
autonomia e nédo
maleficéncia.

LILACS7

2015

Rev. bioét.,v.
23,n.1,
p. 149-160.

Aspectos
bioéticos nas
publicacdes
sobre
cuidados
paliativos em
idosos:
andalise critica.

CRIPPA,
A. et al.

Reviséo
sistematica
(Cochrane,
Embase, PubMed,
LILACS, SciELO e
IBECS -16
artigos). Observada
a crescente
preocupagdo coma
opinido e
aquiescéncia de
paciente e familia.
Estudo do Brasil,
néo cita apenas
UTI.

Principialismo
(s6 ndo foram
ressaltadas
questdes
voltadas para
justica), ética do
cuidado.
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Quadro 1 — Estudos precedentes com a distribuicdo dos artigos segundo
base de dados, ano de publicacdo, periédico, titulo, autores e
descricdo e abordagem bioética (continuagéo)

BASE

ANO

PERIODICO

TITULO

AUTORES

DESCRICAO

ABORDAGEM
BIOETICA

LILACSS8

2010

Rev. Cuba.
med. gen.
integr, v. 26,
n. 2.

Presencia de
la bioética en
los cuidados
paliativos.

YANES
CALDE-
RON, M.;
DE LA
VEGA
PAZITKO-
VA, T.;
CHIO
NARANJO,
l.

Revisdo
sistematica do
tema em Cuba.
Observada a
abordagem a uma
morte pacifica, sem
Onus terapéuticos
desnecessarios,
com foco na
confianga,
comunicacéo,
intimidade,
conforto, destaque
para a familia e
satisfagcdo das
necessidades e
apoio emocional.
N&o cita setores.

Principialismo,
ética civil,
pluralista,
participativa,
deliberativa, de
responsabilida-
de, autbnoma,
racional,
universal e ética
de minimos.

PUBMED
9

2017

Indian J Med
Ethics,v. 2,
n. 1,

p. 20-24.

The attitudes
of nursing
students to
euthanasia.

NASEH L.;
HEIDARI
M.

Aplicacéo de
escala de atitude
de eutanasia com
21 itens (cinco de
consideracdes
éticas) em uma
escala Likert para
123 estudantes de
graduacgédo de
enfermagem no Ira.
Foram
identificados:
52,5% de atitude
negativa, 45%
positiva e 2,5%
neutra com relacao
a eutanasia.
Homens e pessoas
menosdevotas
demonstraram
tendéncia mais
positiva. Sem
especialidade.

Principialismo
(enfoque para
beneficéncia e
justica como
misericordia).
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Quadro 1 — Estudos precedentes com a distribuicdo dos artigos segundo
base de dados, ano de publicacdo, periédico, titulo, autores e
descricdo e abordagem bioética (continuagéo)

BASE

ANO

PERIODICO

TITULO

AUTORES

DESCRICAO

ABORDAGEM
BIOETICA

PUBMED
10

2015

Crit Care
Nurs Clin
North Am,v.
27,n. 3,

p. 383-394.

Palliative care,
ethics, and the
law inthe
intensive care
unit.

QUILL,
C.M;;
SUSS-
MAN, B.L.;
QUILL, T.E.

Estudo descritivo
apresentando trés
dominios presentes
na UTI: cuidados
paliativos, ética e
lei. Os enfermeiros
foram identificados
como testemunhas
do sofrimento dos
pacientes, sem
participacdo nas
discussoes,
escolhas e
decisdes; sao
responséveis pelo
cumprimento de
metas que nao
estabeleceram e
gue nao
escolheriam para si
ou seus familiares.
EUA.

Principialismo.

PUBMED
11

2014

Rev. Galcha
Enferm., v.
35,n. 3,

p. 97-102.

Nursing carein
terminality:
compliance
with principles
of bioethics.

FELIX,
Z.C.etal.

Estudo qualitativo,
exploratorio, com
aplicacao de
guestionario para
15 enfermeiros em
UTI, com andlise
de contetdo de
Bardin.

PB-BR.

Principialismo,
bem como o
cuidado e a
dignidade que
devem
acompanhar
todo o ciclo vital.

PUBMED
12

2014

Nurs Ethics,
v.21,n.5,
p. 621-626.

Contrasting
Schwartz
Rounds with
clinical ethics:
three
perspectives
on their
potential to
impact on
end-of-life
care.

GANNON,
C.;
CULLEN,
A.;
KNIGHT, A.

Estudo descritivo
sobre a utilizacéo
das Schwartz
Rounds
contrastando com
0s comités de ética
clinica.

Utilizag&o dos
encontros como
espacos catarticos
para participacao
ampla, vendo “a
pessoa no
profissional”’ e “a
pessoa no
paciente”.

EUA.

Nao cita
diretamente
correntes
bioéticas.
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Quadro 1 — Estudos precedentes com a distribuicdo dos artigos segundo
base de dados, ano de publicacdo, periédico, titulo, autores e
descricdo e abordagem bioética (continuagéo)

BASE

ANO

PERIODICO

TITULO

AUTORES

DESCRICAO

ABORDAGEM
BIOETICA

PUBMED
13

2014

Am J Hosp
Palliat Care.,
v. 31,

n. 6, p. 619-
627.

The care of
the actively
dying in an
academic
medical
center: a
survey of
registered
nurses’
professional
capability and
comfort.

POWAZKI,
R. et al.

Estudo qualitativo,
exploratério, com
aplicacéo de
guestionario para
123 enfermeiras. A
autopercepcéao da
capacidade
profissional e 0
nivel de conforto
dos enfermeiros
em cuidar dos
moribundos foram
influenciados
positivamente pela
idade avancada,
maior experiéncia
clinica e extensa
educacéo
continuada.
Bioética,
comunicacdo e
luto impactaram as
enfermeiras
pessoalmente e
emocionalmente.
Foco na UTI

EUA.

Sem abordagem
especifica,
trabalham sobre
critérios de
conforto do
paciente e
capacidade do
profissional.

CINAHL
14

2015

Rev Bras
Enferm., v.
68, n. 6,

p. 1013-
1019.

From
frustration to
coping with
caring for
death by
nurse
technicians.

BERALDO,
L.M.;
ALMEIDA,
D.V.;
BOCCHI,
S.C.M.

Estudo qualitativo,
com 10 entrevistas
nao diretivas para
técnicos de
enfermagem, na
UTI, tendo como
referéncias a
teoria
fundamentada nos
dados, o
interacionismo
simbdlico e a
bioética. Achados:
dificuldade de
interpretacdo da
morte como parte
da vida,
desenvolvimento
de estratégias de
enfrentamento
individuais,
discordancia da
eutanasia, defesa
da ortotanasia.
SP-BR.

Principialismo
(enfoque na
autonomia,
beneficéncia e
nao
maleficéncia).
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Quadro 1 — Estudos precedentes com a distribuicdo dos artigos segundo
base de dados, ano de publicacdo, periédico, titulo, autores e
descricdo e abordagem bioética (continuagéo)

BASE

ANO

PERIODICO

TITULO

AUTORES

DESCRICAO

ABORDAGEM
BIOETICA

CINAHL
15

2013

Obzornik
zdravstvene
nege, v. 47,
n. 4, p. 325-
332.

“Dying with
dignity”: the
palliative care
nurse’s
awareness of
this concept.

MIMIE, A
SIMONIC,

A.; SKELA
SAVI(, B.

Estudo qualitativo,
com analise
fenomenoldgica
interpretativa.
Realizacéo de
entrevistas
semiestruturadas
para cinco
enfermeiros de
cuidados paliativos.
O sensode
dignidade é
construido ao longo
da trajet6ria,com os
pacientes, equipe,
familiares e outros
significativos,
importancia do
cuidado holistico,
necessidade de
conscientizacao
dos cuidados
paliativos para
profissionais e
publico, criacéo de
ambientes
favoraveis.
Eslovaquia.

Principialismo.

SCOPUS
16

2010

J Adv Nurs,v.
6, n. 11,

p. 2510-
25109.

Everyday
ethics: ethical
issues and
stress in
nursing
practice.

ULRICH,
C.M. et al.

Pesquisa
autoadministrada
para enfermeiros
em quatro Estados
dos EUA, resposta
de 422
guestionarios.
Estudo descritivo.
Identificacdo de
cinco problemas
éticos e de
cuidados: protecéo
dos direitos dos
pacientes,
autonomia e
consentimento
informado para
tratamento,
padrdes de
pessoal,
planejamento
avancado de
cuidados e tomada

Principialismo.
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Quadro 1 — Estudos precedentes com a distribuicdo dos artigos segundo
base de dados, ano de publicacdo, periédico, titulo, autores e
descricdo e abordagem bioética (concluséo)

‘ . x ABORDAGEM
BASE ANO | PERIODICO TITULO AUTORES DESCRICAO BIOETICA
de deciséo. Principialismo.
Enfermeiros mais
Everyday jovens e com
J Adv Nurs,v.| ethics: ethical Jmenor experiéncia
SCOPUS | 010 |61 11, issues and | ULRICH, encontrargm o
16 p. 2510- stress in C.M. et al. o
' problemas éticos e
2519. nursing .
. relataram mais
practice.
estresse.
Setores variados.
Estudo qualitativo | Observada
Palliative care ) com realizagdo de |autonomia como
nursin HERNAND | entrevistas com 32 | principio ético
: g . | EZ- enfermeiros para | primordiale
. involvement in : . -
Nurs Ethics, . MARRER | analisar quais os | comunicagaox
end-of-life . AN ~
SCOPUS 2019 |V 26, n. 6, decision- o, P, principios éticos sedacgédo
17 p. 1680- o FRADIQU | mais valorizados | paliativa como
making: ] .
1695. 2 E, E.; nas tomadas de temas mais
guantitative . .
secondary PEREIRA, d_emsoes_, em fim de controversos.
. S.M. vida. Unidades de | Principialismo.
analysis.
CP.
Portugal.

Legenda: EUA — Estados Unidos da América; IBECS — indice Bibliografico Espafiol en Ciencias de

laSalud; LILACS — Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saulde; SciELO —

Scientific Electronic Library Online; UTI — Unidade de Terapia Intensiva.

Fonte: Dados da pesquisa.
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APENDICE B — ROTEIRO DE ENTREVISTA

Universidade Federal do Rio de Janeiro
Programa de Pés-Graduacg&o em Bioética, Etica Aplicada e Saude Coletiva
PPGBIOS
Roteiro de Entrevista
Mestranda: Elizabeth Pimentel da Silva

Orientador: Professor Dr. Rafael Esteves Frutuoso
Coorientadora: Professora Dr.2 Cristiane Maria Amorim Costa

Hora de Inicio: Término:

Dados de Identificacédo

1 - Cadigo do Participante da pesquisa: 2 - ldade:

3 - Identidade de género: ()F ( )M () Outro
4 - Religido: ( ) catdlica () evangélica ( ) espirita ( ) nenhuma ( ) outra: 5-Ano

6 - Instituicdo de formagao:

7 - Tempo de trabalho na Instituicdo: 8 - Qualificagéo

profissional:

( )Especializacdo — Nome Ano de Concluséao ( )Mestr
Nome Ano de Concluséo

# Os cursos de qualificacdo podem estar em curso, logo o ano de concluséo pode
ser preenchido pelo ano de previséo de término.

9 - Jarealizou algum curso na area de assisténcia a pacientes idosos ou em
cuidados paliativos?
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10 - Caso a resposta seja afirmativa, em qual ano e onde?

11 11 -Tempo de Atuacdo em Cuidados Paliativos:

- Tépicos a serem abordados

12 - Como vocé definiria cuidados paliativos? E cuidados paliativos em fim de
vida?

13 - Quais as acdes que vocé desenvolve junto ao paciente em cuidados
paliativosem fim de vida hospitalizado sob seus cuidados?

14 - Qual seria a sua concepcdo de uma morte digna para o paciente
hospitalizadoem cuidados paliativos?

15 - Que ac¢des seriam ideais em cuidados paliativos de fim de vida para uma
mortedigna?

16 - Quais os fatores facilitadores pessoais ou institucionais que influenciam?

17 - Quais os fatores limitadores pessoais ou institucionais que influenciam?

18 - Vocé teria alguma proposta ou sugestdo para melhoria da assisténcia para o
paciente em cuidados paliativos em fim de vida hospitalizado em sua unidade?
Casopositivo, quais seriam?
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APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Vocé esta sendo convidado(a) para participar, como voluntario(a), de uma
pesquisa intitulada: “Percepcao do enfermeiro sobre o paciente em cuidados
paliativos na terminalidade da vida em um contexto bioético”, que tem como
objetivos analisar a percepcdo do enfermeiro frente a assisténcia do paciente em
cuidados paliativos na terminalidade da vida, baseado na teoria bioética do
principialismo. Esta pesquisa busca também caracterizar o perfil destes enfermeiros,
descrever seu entendimento sobre paliativismo e sua aplicabilidade ao seu local de
trabalho, descrever o significado para o enfermeiro sobre o “morrer” do paciente
paliativo sob seus cuidados, analisando a definicdo de cuidados paliativos e morte
digna com a que realmente é assistida, propondo medidas que possam otimizar a
assisténcia para um cuidado digno na finitude da vida.

O estudo tem duracdo total de dois (02) anos e se configura em uma
dissertacdo de Mestrado do Programa de PoOs-Graduacdo em Bioética, Etica
Aplicada e Saude Coletiva, uma associacao entre as Instituicbes de Ensino Superior
— Universidade Federal do Rio de Janeiro, Universidade do Estado do Rio de
Janeiro, Universidade Federal Fluminense e Fundagdo Oswaldo Cruz. A
pesquisadora esta vinculada a Universidade Federal do Rio de Janeiro e conta com
0 apoio institucional do Hospital Universitario Clementino Fraga Filho (HUCFF), onde
a coleta de dados sera realizada.

Os dados serdo coletados através de uma entrevista com enfermeiros de
enfermarias que tenham algum paciente em cuidados paliativos na terminalidade
sob sua assisténcia durante o plantdo. O encontro ocorrera ho momento que for
mais adequado, no intuito de ndo prejudicar a sua rotina de trabalho e assisténcia a
clientela, tendo uma previséo de aproximadamente 30 minutos para sua realizagao.
Apos ser esclarecido(a) sobre a pesquisa, no caso de aceitar fazer parte do estudo,
assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas é sua e a outra
€ da pesquisadora responsavel. Em caso de ndo querer participar da pesquisa, vocé
ndo sera penalizado(a) de forma alguma. Sua participacédo nesta pesquisa consistira
em permitir a coleta de seus dados através de uma entrevista, que sera gravada e
utilizada apenas para o estudo em questdo; os resultados poderdo ser divulgados
em eventos e/ou revistas cientificas que decorram deste, sendo inutilizados apos, no
maximo, (05) cinco anos de arquivamento.

Todos os dados serdo mantidos em total sigilo, somente a pesquisadora e 0s
orientadores terdo conhecimento dos dados, de acordo com as Resolu¢cdes 466/12 e
510/16, visando assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a comunidade
cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao Estado. Sua participagcao € voluntaria, isto €,
a qualquer momento vocé pode recusar-se a responder qualquer pergunta ou
desistir de participar e retirar seu consentimento.

Os resultados deste trabalho visam contribuir para a instituicdo, clientela
assistida, funcionarios e comunidade académica, visto que, com as informacdes
coletadas e analisadas, sera possivel propor melhorias na assisténcia, dando uma
resposta aos sujeitos envolvidos sobre o cuidado de enfermagem prestado em
cuidados paliativos na terminalidade da vida em enfermarias, além de proporcionar
reflexdes sobre como lidar com essa clientela. Logo, sua participacdo nessa
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pesquisa € relevante para contribuir para a ciéncia e, dessa forma, melhorar as
praticas de cuidados em saude.

Vocé nado terd nenhum custo ou quaisquer compensacdes financeiras.
Toda pesquisa realizada com seres humanos confere riscos aos mesmos em graus
variados. A presente pesquisa, por exemplo, podera ocasionar desconforto a vocé
durante a entrevista, 0 que sera gerenciado pela pesquisadora da melhor maneira
possivel, de forma a ndo causar constrangimentos, interrompendo a mesma se
preciso e o(a) encaminhando ao Servico de Saude do Trabalhador caso considerem
adequado. Contudo, caso ocorra algum outro dano decorrente deste estudo, o
participante da pesquisa sera indenizado, conforme previsto no Caédigo Civil (Lei n®
10.406, de 2002), sobretudo nos artigos 927 a 954, dos Capitulos | (Da Obrigacdo
de Indenizar) e Il (Da Indenizacao), Titulo IX (Da Responsabilidade Civil).

A pesquisadora envolvida com o referido projeto € a enfermeira Elizabeth
Pimentel da Silva, servidora do Hospital Universitario Clementino Fraga
Filho/HUCFF/UFRJ, alocada na Divisdo de Enfermagem e mestranda do Programa
de Bioética, Etica Aplicada e Satde Coletiva. Vocé podera manter contato com a
mesma, sendo assegurada a assisténcia durante toda pesquisa, bem como lhe é
garantido o livre acesso a todas as informacdes e esclarecimentos adicionais sobre
0 estudo e suas consequéncias, enfim, tudo o que vocé queira saber antes, durante
e depois da sua participacdo. Ela podera ser encontrada através do e-mail/correio
eletrbnico elizabethpimentel@ig.com.br ou telefone celular (21) 98804-2045. Caso
tenha alguma consideracao ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato
com o seguinte Comité de Etica em Pesquisa (CEP) envolvido:

Hospital Universitario Clementino Fraga Filho/HUCFF/UFRJ - Rua Prof.
Rodolpho Paulo Rocco, n° 255, 7° andar, Ala E. Cidade Universitaria/llha do Fundao,
Rio de Janeiro — RJ, CEP: 21.941-913. Telefone: 3938-2480. Horario de
funcionamento: Segunda a sexta-feira, das 08h as 16h/e-mail: cep@.hucff.ufrj.br.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é um tipo de organizagdo que busca
proteger os direitos, a dignidade, seguranca e o bem-estar dos participantes da
pesquisa, respeitando os padrbes éticos de acordo com algumas leis (regimentos,
resolucdes e normas), bem como contribuir para a qualidade das pesquisas e
valorizacdo do pesquisador, que recebe o reconhecimento de que sua proposta €
eticamente adequada.

CONSENTIMENTO: Li e concordo em participar da pesquisa descrita acima, apos
ter sido orientado(a) e compreendido o teor de tudo que foi declarado. Receberei
uma via deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e a outra ficara
com a pesquisadora responsavel. Deveremos rubricar todas as folhas deste TCLE e
assinar na ultima folha.

Rio de Janeiro, de de 2020.

Nome do(a) Participante:
Assinatura do(a) Participante:
Nome da Pesquisadora: Elizabeth Pimentel da Silva
Assinatura da Pesquisadora:
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APENDICE D — QUADRO DE CLASSIFICACAO DOS DADOS: CONSTRUGAO
DAS CATEGORIAS ANALITICAS

Quadro 2 — Classificacdo dos dados: construcdo das categorias analiticas
(continua)

Temas/Unidades de Significagdo | N°UR| %UR Subcategorias Categorias

Concepcao das
enfermeiras sobre
CP no processo de
terminalidade sob
a Gtica da teoria de

Beauchamp e
Childress
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Quadro 2 — Classificacdo dos dados: construcdo das categorias analiticas

(conclusao)

Temas/Unidades de Significacao N°UR | %UR Subcategorias Categorias

Concepcéo das
enfermeiras sobre
CP no processo de
terminalidade sob
a Gtica da teoria de

Beauchamp e
Childress

Forma de cuidado que reconhece o Concepcao das
tratamento desigual (paciente 09 100 enfermeiras sobre
descartado) CP com base na
justica

Fatores relacionados aoprofissional
30 44,8 | Fatores facilitadores
para assisténcia das
enfermeiras em CP
na terminalidade

Fatores relacionados ao paciente 13 19,4

Fatores relacionados a instituicao

24 35,8

Cotidiano das
enfermeiras frente
ao desafio dos CP

na terminalidade
em enfermarias de
um hospital
universitario

Legenda: CP — Cuidados Paliativos; UR — Unidade de Registro.Fonte: Dados da pesquisa.
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ANEXOS
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ANEXO A — ANUENCIA DO SERVICO DE SAUDE DO TRABALHADOR

-

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO
HOSPITAL UNIVERSITARIO CLEMENTINO FRAGA FILHO

De: Elizabeth Pimentel da Silva
Para: Servigo de Saude do Trabalhador

Assunto: Encaminhamento do projeto de mestrado para apreciagio e

autorizagao de possivel encaminhamento ao SESAT

Rio de Janeiro, 13 de julho de 2019

Encaminho para ciéncia de conteudo o projeto de pesquisa de mestrado
do Programa de pés-graduagdo em Bioética, Etica Aplicada e Satde Coletiva
(PPGBIOS), intitulado: “Percep¢ao do enfermeiro sobre o paciente em
cuidados paliativos na terminalidade da vida em um contexto bioético” a
ser realizado pela Enfermeira Elizabeth Pimentel da Silva, sendo orientadores
os professores do referido programa Rafael Esteves Frutuoso (UFRJ) e
Cristiane Maria Amorim Costa (UERJ).

Ressalto que o referido projeto pretende ser desenvolvido com
enfermeiros da Divisdo de Enfermagem nas dependéncias do HUCFF e que o
mesmo sera encaminhado para andlise e aprovagdo do Comité de ética em
Pesquisa do HUCFF-UFRJ e somente depois de sua aprovacao sera
possibilitado o inicio da pesquisa.

Cabe ressaltar que neste projeto sera aplicado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e somente apds assinatura do
termo pelo participante da pesquisa é que sera iniciada a mesma. Vale lembrar,
que a pesquisa esta de acordo com a Resolugdo CONEP 466/12, e portanto,
em qualquer etapa da pesquisa, o participante podera retirar sua autorizagéo

de participagdo sem 6nus.

Qe
N T wic



Além disso, ndo serdo utilizados recursos financeiros, ndo acarretando
custos para a Instituigdo ou para o participante da pesquisa.

O motivo da comunicacgdo e solicitagdo de possivel parceria com tal
Servico se justifica em virtude de existir o risco, ainda que subjetivo, de ocorrer
com os participantes — em se tratando de lidar com questdes sobre morte - a
algum processo de reflexdo mais profundo, podendo acarretar algum
desconforto psicoldgico.

Caso tal sensacdo seja percebida ou verbalizada em algum momento da
entrevista a ser realizada, esta sera interrompida imediatamente, e gostaria de
poder contar com a possibilidade de encaminhamento para essa Unidade.

A andlise sera enquadrada mais uma vez na perspectiva da Resolugao
CONEP 466/12, respeitando todos os preceitos éticos/bioéticos dispostos nao
existindo a possibilidade de identificagdo e exposicdo dos participantes da
pesquisa. Desde ja agradecemos a disposigao dos senhores em contribuir com
a construcao desse trabalho e com a ciéncia para melhores recomendagdes

cientificas na pratica assistencial.

f)
{00 Mimelln Folell

Autorizacao do Servico de Saude do Trabalhador

Rio de Janeiro, 13 de agosto de 2019.
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ANEXO B — RESOLUCAO N° 41, DE 31 DE OUTUBRO DE 2018

Dispde sobre as diretrizes para a organizacdo dos cuidados paliativos, a luz dos
cuidados continuados integrados, no ambito Sistema Unico de Satde (SUS).

A COMISSAO INTERGESTORES TRIPARTITE, no uso das atribuicbes que lhe
conferem o inciso Il do art. 14-A da Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, e
tendo em vista o disposto no inciso | do art. 32 do Decreto n® 7.508, de 28 de junho
de 2011 em conformidade com o inciso Il do paragrafo Unico do art. 87 da
Constituicao, e

Considerando a Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, que dispBe sobre as
condicBes para a promocédo, protecdo e recuperacdo da saude, a organizacdo e o
funcionamento dos servi¢os correspondentes e da outras providéncias;

Considerando a Lei Complementar n°® 141, de 13 de janeiro de 2012, que
regulamenta o 8§ 3° do art. 198 da Constituicdo Federal para dispor sobre os valores
minimos a serem aplicados anualmente pela Unido, Estados, Distrito Federal e
Municipios em acfes e servigos publicos de salde; estabelece os critérios de rateio
dos recursos de transferéncias para a saude e as normas de fiscalizacéo, avaliacdo
e controle das despesas com saude nas 3 (trés) esferas de governo; revoga
dispositivos das Leis n° 8.080, de 1990, e n° 8.689, de 27 de julho de 1993; e d&
outras providéncias;

Considerando o Decreto n° 7.508, de 28 de junho de 2011, que dispde sobre a
organizacdo do Sistema Unico de Salde (SUS), o planejamento da saude, a
assisténcia a saude e a articulacao interfederativa;

Considerando a Portaria n°® 1.083/SAS/MS, de 02 de outubro de 2012 que aprova o
Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Dor Cronica;

Considerando o Anexo IX da Portaria de consolidacdo n° 2/GM/MS, de 28 de
setembro de 2017 que institui a Politica Nacional para a Prevencédo e Controle do
Cancer na Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas Cronicas no
ambito do Sistema Unico de Saude (SUS);

Considerando o Anexo X da Portaria de Consolidacdo n° 2/GM/MS, de 28 de
setembro de 2017 que institui a Politica Nacional de Atencgdo Integral & Saude da
Crianca (PNAISC), no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS);

Considerando o Anexo XI da Portaria de Consolidacdo n® 2/GM/MS, de 28 de
setembro de 2017 que institui a Politica Nacional de Saude da Pessoa ldosa;

Considerando o Anexo XXII da Portaria de Consolidagdo n°® 2/GM/MS, de 28 de
setembro de 2017 que aprova a Politica Nacional de Atencédo Basica (PNAB), com
vistas a revisdo da regulamentacéo de implantacdo e operacionalizacéo vigentes, no
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ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), estabelecendo-se as diretrizes para a
organizacdo do componente Atencdo Basica, na Rede de Atencdo a Saude (RAS);

Considerando o Anexo XXIV da Portaria de Consolidacdo n° 2/GM/MS, de 28 de
setembro de 2017 que institui a Politica Nacional de Atencédo Hospitalar (PNHOSP)
no ambito do Sistema Unico de Salde (SUS), estabelecendo-se as diretrizes para a
organizacdo do componente hospitalar na Rede de Atencao a Saude (RAS);

Considerando o Anexo XXV da Portaria de Consolidagdo n° 2/GM/MS, de 28 de
setembro de 2017 que aprova a Politica Nacional de Préticas Integrativas e
Complementares (PNPIC) no Sistema Unico de Satde;

Considerando o Anexo XXVIII, Titulo Ill, da Portaria de Consolidacao n° 2/GM/MS,
de 28 de setembro de 2017 que dispBe sobre as normas de financiamento e de
execucdo do Componente Basico da Assisténcia Farmacéutica no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS);

Considerando o Anexo XXVIII, Titulo 1V, da Portaria de Consolida¢do n°® 2/GM/MS,
de 28 de setembro de 2017 dispbe sobre as regras de financiamento e execucéo do
Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica no ambito do Sistema
Unico de Saude (SUS);

Considerando o Titulo XI da Portaria de Consolidacdo n° 3/GM/MS, de 28 de
setembro de 2017 que estabelece a organizacdo dos cuidados prolongados para
retaguarda a Rede de Atencdo as Urgéncias e Emergéncias e demais Redes
Tematicas de Atencdo a Satde no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS);

Considerando o Anexo | da Portaria de Consolidacdo n° 3/GM/MS, de 28 de
setembro de 2017 que trata das diretrizes para organizacdo da Rede de Atencado a
Saude (RAS) do SUS;

Considerando o Anexo 1V, Capitulo | da Portaria de Consolidacdo n° 3/GM/MS, de
28 de setembro de 2017, que redefine a Rede de Atencdo a Saude das Pessoas
com Doencgas Cronicas no ambito do Sistema Unico de Salde (SUS) e estabelece
diretrizes para a organizacdo das suas linhas de cuidado;

Considerando o Titulo IV, Capitulo Ill, da Portaria de Consolidagdo n° 5/GM/MS, de
28 de setembro de 2017 que trata sobre o atendimento e internagédo domiciliar;

Considerando o Titulo V, Capitulo |, da Portaria de consolidacdo n°® 6/GM/MS, de 28
de setembro de 2017 trata do financiamento do componente basico da assisténcia
farmacéutica;

Considerando o Titulo V, Capitulo I, da Portaria de Consolidacdo n°® 6/GM/MS, de
28 de setembro de 2017 que trata do financiamento do componente especializado
da assisténcia farmacéutica;

Considerando a Resolucdo CFM n° 1.805/2006 que dispde que na fase terminal de
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enfermidades graves e incuraveis é permitido ao médico limitar ou suspender
procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente, garantindo-lhe os
cuidados necessarios para aliviar os sintomas que levam ao sofrimento, na
perspectiva de uma assisténcia integral, respeitada a vontade do paciente ou de seu
representante legal,

Considerando a Resolucdo CFM n° 1.995/2012 que dispbe sobre as diretivas
antecipadas de vontade dos pacientes;

Considerando a Resolugcdo CFM n° 2.156/2016 que estabelece os critérios de
admisséao e alta em unidade de terapia intensiva;

Considerando que o Brasil vive um processo de envelhecimento populacional, e que
este processo acompanhado do avanco tecnolégico da segunda metade do século
XX, no campo da medicina e da saude, modificou a pirdmide etaria e aumentou a
prevaléncia de doencas crbnicas ndo transmissiveis (DCNT) em nossa sociedade;

Considerando em 2014 a Recomendacdo da 67° Assembleia da Organizacéo
Mundial de Saude, uma exortacdo aos seus estados membros para que
desenvolvam, fortalecam e implementem politicas de cuidados paliativos baseadas
em evidéncias para apoiar o fortalecimento integral dos sistemas de saude, em
todos os seus niveis;

Considerando a pactuagao ocorrida na Comissao Intergestores Tripartite (CIT) no
dia 31 de outubro de 2018, resolve:

Art. 1° Dispor sobre as diretrizes para a organizacdo dos cuidados paliativos, a luz
dos cuidados continuados integrados, no ambito Sistema Unico de Satde (SUS).

Paragrafo Unico. Os cuidados paliativos deverdo fazer parte dos cuidados
continuados integrados ofertados no ambito da RAS.

Art. 2° Cuidados paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus
familiares, diante de uma doenca que ameace a vida, por meio da prevencéao e alivio
do sofrimento, da identificagdo precoce, avaliagcdo impecéavel e tratamento de dor e
demais sintomas fisicos, sociais, psicologicos e espirituais.

Paragrafo unico: Serda elegivel para cuidados paliativos toda pessoa afetada por uma
doenca que ameace a vida, seja aguda ou cronica, a partir do diagnéstico desta
condigao.

Art. 3° A organizacdo dos cuidados paliativos devera ter como objetivos:

| - integrar os cuidados paliativos na rede de atencéo a saude;

Il - promover a melhoria da qualidade de vida dos pacientes;
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Il -incentivar o trabalho em equipe multidisciplinar;

IV - fomentar a instituicdo de disciplinas e conteldos programaticos de cuidados
paliativos no ensino de graduacao e especializacdo dos profissionais de saude;

V - ofertar educacéo permanente em cuidados paliativos para os trabalhadores da
saude no SUS;

VI - promover a disseminacdo de informacdo sobre os cuidados paliativos na
sociedade;
VIl - ofertar medicamentos que promovam o controle dos sintomas dos pacientes

emcuidados paliativos; e

VIIl - pugnar pelo desenvolvimento de uma atencdo a saude humanizada,
baseada em evidéncias, com acesso equitativo e custo efetivo, abrangendo toda a
linha de cuidado e todos os niveis de atencdo, com énfase na atencéo basica,
domiciliar e integracdo com 0s servi¢cos especializados.

Art. 4° Serdo principios norteadores para a organizacao dos cuidados paliativos:

| - inicio dos cuidados paliativos 0 mais precocemente possivel, juntamente com o
tratamento modificador da doenca, e inicio das investigacdes necessarias para
melhor compreender e controlar situacdes clinicas estressantes;

I - promocdo do alivio da dor e de outros sintomas fisicos, do sofrimento
psicossocial, espiritual e existencial, incluindo o cuidado apropriado para familiares e
cuidadores;

Il - afirmacao da vida e aceitacdo da morte como um processo hatural,

IV - aceitacdo da evolucdo natural da doenca, ndo acelerando nem retardando
amorte e repudiando as futilidades diagndsticas e terapéuticas;

V - promocao da qualidade de vida por meio da melhoria do curso da doenca; VI -
integracédo dos aspectos psicologicos e espirituais no cuidado ao paciente;

VIl - oferecimento de um sistema de suporte que permita ao paciente viver o
maisautbnomo e ativo possivel até o momento de sua morte;

VIIl - oferecimento de um sistema de apoio para auxiliar a familia a lidar com
adoenca do paciente e o luto;

IX - trabalho em equipe multiprofissional e interdisciplinar para abordar as
necessidades do paciente e de seus familiares, incluindo aconselhamento de luto, se
indicado;

X - comunicacdo sensivel e empatica, com respeito a verdade e a honestidade
emtodas as questdes que envolvem pacientes, familiares e profissionais;
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Xl - respeito a autodeterminacéo do individuo;

Xl - promocao da livre manifestacdo de preferéncias para tratamento médico
através de diretiva antecipada de vontade (DAV); e

Xl - esforco coletivo em assegurar o cumprimento de vontade manifesta por DAV.

Art. 5° Os cuidados paliativos deveréo ser ofertados em qualquer ponto da rede de
atencao a saude, notadamente:

I - Atengdo Basica: ordenadora da rede e coordenadora do cuidado, sera
responsavel por acompanhar os usuarios com doencas ameacadoras de vida em
seu territorio, prevalecendo o cuidado longitudinal, ofertado pelas equipes de
atencdo basica, conjuntamente com o Nucleo Ampliado de Saude da Familia
(NASF-AB), com a retaguarda dos demais pontos da rede de atencdo sempre que
necessaria;

I - Atencdo Domiciliar: as equipes de atencdo domiciliar, cuja modalidade sera
definida a partir da intensidade do cuidado, observando-se o plano terapéutico
singular, deverdo contribuir para que o domicilio esteja preparado e seja o principal
locus de cuidado no periodo de terminalidade de vida, sempre que desejado e
possivel. Sera indicada para pessoas que necessitarem de cuidados paliativos em
situacdo de restricdo ao leito ou ao domicilio, sempre que esta for considerada a
oferta de cuidado mais oportuna.

[l - Atencdo Ambulatorial: devera ser estruturada para atender as demandas em
cuidados paliativos proveniente de outros pontos de atencao da rede;

IV - Urgéncia e Emergéncia: os servigcos prestardo cuidados no alivio dos
sintomas agudizados, focados no conforto e na dignidade da pessoa, de acordo com
as melhores préticas e evidéncias disponiveis; e

V - Atencdo Hospitalar: voltada para o controle de sintomas que ndo sejam
passiveisde controle em outro nivel de assisténcia.

Art. 6° Os especialistas em cuidados paliativos atuantes na RAS poderdo ser
referéncia e potenciais matriciadores dos demais servicos da rede, podendo isso ser
feito in loco ou por tecnologias de comunicacgao a distancia.

Art. 7° O acesso aos medicamentos para tratamentos dos sintomas relacionados aos
cuidados paliativos, notadamente opioides, devera seguir as normas sanitarias
vigentes e observar as pactuacdes entre as instancias de gestdo do SUS.

Art. 8° O financiamento para a organizacao dos cuidados paliativos devera ser objeto
de pactuacéao tripartite, observado o planejamento e a organizacdo dos cuidados
continuados integrados na RAS.

Art. 9° Esta Resolucéo entra em vigor na data de sua publicacéo.
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Percepcédo do enfermeiro sobre o paciente em cuidados paliativos na terminalidade da
vida em um contexto bioético

Pesquisador: Elizabeth Pimentel da Silva

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 27228619.0.0000.5257

Instituicdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO DE JANEIRO

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio
HOSPITAL UNIVERSITARIO

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.170.177

Apresentacgao do Projeto:
Protocolo 449-19. Respostas recebidas em 12.6.2020.

As informagdes colocadas nos campos denominados "Apresentacéo do Projeto”, "Objetivo da Pesquisa" e
"Avaliacdo dos Riscos e Beneficios” foram retiradas do arquivo intitulado
“PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_ 1456394pdf’, postado em 12/06/2020.

Introducéo:

Na filosofia dos cuidados paliativos, ndo ha estranhamento diante do fim e compete ao que cuida
acompanhar e ajudar o paciente a lidar com sua doenga e sua finitude. No entanto, a realidade dos servicos
de saude demonstra que ha uma grande dificuldade dos profissionais de saude em compreender uma
realidade que ndo se pode mudar e que exige uma infinidade de cuidados. Para a Organizagdo Mundial de
Saude, cuidados paliativos refere-se:a um conceito que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente
e seus familiares, diante de uma doenca que ameace a vida, por meio da prevencao e alivio do sofrimento,
da identificacdo precoce, avaliagdo impecavel e tratamento da dor e demais sintomas fisicos, sociais,

psicolégicos e espirituais (OMS, 2002). Como
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supervisora de enfermagem, tendo por uma das fun¢des conhecer a situagcdo de agravo dos individuos
hospitalizados, pude observar que “pacientes em condicdes paliativas” estavam internados em diversas
unidades do hospital e em cada uma delas um tratamento era dispensado a eles, ndo havendo uniformidade
de conduta. Alguns setores, por iniciativa de alguns profissionais paliativistas, de forma mais isolada,
sensibilizados com as possibilidades de cuidado para alguns doentes, ou acompanhados pela equipe de
Cuidados Paliativos (ainda com pouca abrangéncia) conseguiam desenvolver uma assisténcia diferenciada,
ja focada nessa linha de assisténcia; entretanto, encontravam barreiras institucionais ou de outros
profissionais. Outros setores, ainda que preocupados com esse perfil de clientela, por razdes de déficit de
recursos humanos e materiais ndo conseguiam direcionar a assisténcia ao longo dos plantdes; e havia
locais onde esse paciente realmente era praticamente invisibilizado, seja por ndo haver a mudanga de
paradigma necessaria: doenga-cura, cuidado-individuo ou por ndo haver a menor oportunidade de um olhar
mais singular para esse cliente, pelo excesso de usuarios para atender ou completa auséncia de estrutura
necessaria — como o Emergéncia, por exemplo. Nos relatérios e nas passagens de plantdo, moderada
atencdo era dada a sua condicdo ou de seu familiar. Fato & que, mesmo em condi¢cdes de morte iminente,
demonstrada pela condigdo clinica adversa, para muitos colegas de equipe estes pacientes ndo eram vistos
como “graves’”, pois, teoricamente, teriam poucas horas de vida e muito pouco, ou nada, poderia ser feito no
sentido intervencionista para reversdo do caso, restando apenas “aguardar’ o momento derradeiro; isso em
um contexto onde o processo de tratar e curar seria prioritario ao processo de cuidar. Desse modo, apesar
de ser reconhecido como um paciente com risco de ébito muito préximo, a equipe parece ndo conseguir
prestar uma assisténcia holistica e satisfatéria voltada para as necessidades desse individuo. O paciente
torna-se sujeito indesejado e invisivel e nota-se o desconforto silencioso da equipe. Sem a possibilidade de
terapéutica, todo o investimento parece ser indtil, ja que ele ndo é considerado um paciente “curavel”, com
possibilidade de reagir ao tratamento. A partir deste ponto, o paciente passa a ser um leito, por vezes
destituido de nome, da sua condigéo clinica e histéria de vida, restando apenas aguardar o momento do seu
6bito. Nao ha espaco e tempo para sua biografia; ao contrario da assisténcia paliativa onde ele seria
enxergado na sua singularidade, abarcando ndo apenas a parte fisica, como a psicoldgica, familiar,
espiritual e social. O paciente na terminalidade, que poderia ser considerado “indesejado” em um ambiente

curativo, passa também a uma relativa
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invisibilidade, pois este individuo poderia causar incomodo e/ou desconforto para a equipe de saude ao
confrontar esta com a proépria finitude do ser, por ocupar um leito hospitalar sem prazo para desocupacgéo e
também pela exigéncia de cuidados continuos, complexos e especificos. Diante do exposto, como sustentar
um cuidado sensivel e ético diante de tantas dificuldades? Penso que pode ser na Bioética o espacgo de
reflexdo, capaz de dar luz a estas inquietagdes, resgatando principios que nos fagam repensar sobre a
nossa pratica. Nesse diapaséo, surge como entroncamento qual seria a representatividade desses cuidados
nessa finitude iminente para esse profissional, tentando identificar nessas falas o viés principialista, na
perspectiva dessa teoria (BEAUCHAMPP e CHILDRESS, 2002). Considerando que a Bioética € uma
disciplina que preconiza a ética aplicada a analise dos fendmenos e das condi¢des de vida de todos os
seres e se constitui uma ferramenta para aplicagdo na orientagéo de instituicdes que prestam servigos e de
pessoas nos cuidados e decisdes (PARIZI, 2016), urge resgatar esse conhecimento para refletir sobre a
nossa pratica: Como enxergamos esse paciente? A delimitacdo do tema se da no interesse pelos Cuidados
paliativos na terminalidade da vida na percepcdo do enfermeiro, dentro da bioética. Em assim sendo,
apresenta-se o seguinte problema de estudo: qual a percepgao do enfermeiro a respeito do paciente em
cuidados paliativos na terminalidade da vida no contexto Bioético?

Hipotese:

Traz como questdes norteadoras trés pressupostos que serdo submetidos a analise dos dados diante da
revisdo de literatura:1)Os pacientes em cuidados paliativos na terminalidade de vida, em unidades abertas
de um hospital universitario, terciario, se encontram relativamente invisibilizados por estarem inadequados
ao ambiente com paradigma curativo.2)O relativo despreparo institucional (académico e/ou profissional)
para que o enfermeiro possa lidar com a questéo da finitude, dificulta a maneira como este lida com a morte
e sua assisténcia ao paciente na terminalidade.3)Existe uma caréncia de politica institucional efetiva no
hospital universitario para pacientes em cuidados paliativos, ancorada na bioética, observada com foco na
assisténcia de enfermagem.

Metodologia Proposta:
Pretendo trabalhar com uma pesquisa descritiva e exploratéria, tendo como meio o campo, com
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abordagem qualitativa devido a natureza subjetiva do objeto de estudo. O carater exploratério permite a
compreensdo do problema de pesquisa e ndo apenas sua descri¢cdo, coadunado assim com o modelo
metodolégico adotado nesta pesquisa. Além disso, possibilita analisar os aspectos subjetivos dos
participantes, suas atitudes e opinides sobre determinado fenémeno (GIL, 2008; MINAYO, 2011). Sera
utilizada a entrevista semiestruturada para coleta dos dados. Estas serdo gravadas com a utilizacao de
aparelho digital, apés o consentimento dos participantes. Posteriormente, serdo transcritas e submetidas a
categorizagdo. Estima-se que o tempo médio de cada entrevista sera de aproximadamente 30 minutos. O
momento da coleta de dados sera aquela que melhor aprouver o participante. O cenario escolhido sera o
Hospital Universitario Clementino Fraga Filho (HUCFF), instituicdo que faz parte do Complexo Hospitalar da
Universidade Federal do Rio de Janeiro. Sua missdo é desenvolver agdes de ensino e pesquisa em
harmonia com a fungéo social da universidade, articulada a assisténcia, a saude de alta complexidade e
integradas ao SUS, promovendo ao seu publico atendimento de qualidade e de acordo com os principios
éticos e humanisticos. Atende majoritariamente adultos, em varias especialidades clinicas e cirurgicas,
possuindo assisténcia para pacientes internados ou externos, conta atualmente com 269 leitos, sendo 8
para tratamento intensivo geral e 8 para tratamento intensivo dentro da area cardiaca. Cabe informar que os
sujeitos selecionados serdo os enfermeiros que trabalham em regime de plantdo (escala de trabalho de 12
horas), podendo ser diurno ou noturno, que atuem em enfermarias clinicas ou cirdrgicas e que estejam
prestando assisténcia a pacientes em cuidados paliativos na terminalidade da vida. Como supervisora, ao
fazer a checagem de escala e anadlise situacional dos pacientes no inicio do turno, poderei identificar em
quais setores se encontram os doentes que atendam o perfil da terminalidade e que possuam registro
médico em prontuario como submetidos a Cuidados Paliativos. Feito isso, conversarei com o enfermeiro
sobre a possibilidade de, no decorrer do seu trabalho, poder em algum momento receber a entrevistadora
para aplicagdo do instrumento. Esta etapa seria posterior a apresentagdo da pesquisa, objetivos,
justificativa, riscos e aceitagdo de participagdo com assinatura de Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), de acordo com a Resolugdo n° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude. Apds
elucidagdo sobre o estudo, no caso de aceitar fazer parte do mesmo, o entrevistado ficara com uma via do
documento, assinado pela pesquisadora responsavel e contendo todas as informagdes e contatos sobre a

pesquisa. Sera assegurado o anonimato aos participantes para lhes garantir
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seguranca e consequentemente o direito de expor suas opinides sobre o tema. Os dados desta pesquisa
serdo utilizados somente pelo pesquisador em prol do conhecimento cientifico, me comprometendo a apés
cinco anos apagar os depoimentos. Os participantes receberdo informagdes sobre os objetivos e beneficios
do estudo, o direito ao sigilo e anonimato de seus nomes (serd atribuida uma numeragéao para cada
entrevista), informagdes sobre riscos e voluntariedade da participagdo, além do direito de a qualquer
momento desistir da participagdo na pesquisa. Pactuarei o compromisso de divulgacdo dos resultados em
eventos cientificos, periédicos de enfermagem e divulgacédo dos dados da pesquisa na instituicdo onde a
mesma foi desenvolvida. Ao final da coleta de dados, sera realizado um tratamento dos resultados, para
que, a luz da revisao literaria, possa ser feita uma analise dos mesmos. O referencial tedrico utilizado nessa
etapa sera a analise de conteudo segundo a visdo de Laurence Bardin, sistematizado por Oliveira, (2014).

Critério de Inclusao:

Os sujeitos selecionados serdo os enfermeiros que trabalham em regime de plantédo (escala de trabalho de
12 horas), podendo ser diurno ou noturno, incluindo aqueles que atuem em unidades clinicas e cirurgicas
caracterizadas por enfermarias ou “unidades abertas”, podendo estar no quadro funcional tanto pelo Regime
Juridico Unico (RJU) como por contratagdo “extraquadro”, ndo havendo nenhum viés de escolha por essa
categoria.

Critério de Exclusdo:

Como critérios de exclusdo se encontram os enfermeiros que atuem em unidades de cuidados intensivos ou
“fechados”, centro cirirgico, emergéncia, central de material ou em servigos possam atender pacientes nao
internados como ambulatérios, de métodos diagnésticos, banco de sangue, hemodialise; ou ainda, aqueles

que trabalhem em enfermarias, mas ndo sejam plantonistas ou ndo atuem na assisténcia direta ao paciente.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario: - Analisar a percepcdo do enfermeiro frente a assisténcia do paciente em
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cuidados paliativos na terminalidade da vida, baseado na teoria principialista.

Objetivo Secundario: - Caracterizar o perfil dos enfermeiros que atuam com pacientes em cuidados
paliativos em unidades abertas em um hospital geral.- Descrever o entendimento do enfermeiro sobre
paliativismo e sua aplicabilidade ao seu local de trabalho.- Reconhecer o significado para o enfermeiro sobre
o “morrer” do paciente paliativo sob seus cuidados- Propor medidas que possam otimizar a assisténcia para
um cuidado digno na finitude da vida.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Segundo a pesquisadora:

Riscos: A presente pesquisa podera ocasionar desconforto ao sujeito entrevistado durante a aplicagao da
técnica, o que sera gerenciado pela pesquisadora da melhor maneira possivel, de forma a ndo causar
nenhum tipo de constrangimento, interrompendo a mesma a qualquer sinal de incémodo. Ainda no sentido
de coadunar com os principios éticos que norteiam o estudo, torna-se importante esclarecer o risco, ainda
que subjetivo, que possa ocorrer com os participantes — em se tratando de lidar com questées sobre morte,
que possam levar a algum processo de reflexdo mais profundo, acarretando algum desconforto psicolégico;
cabe informar que no HUCFF ha um Servigo de Atendimento a Saude do Trabalhador (SESAT), o qual foi
contactado e solicitado para que pudesse fornecer assisténcia psicolégica, caso necessario, tendo assinado
a concordancia com esta parceria ao estudo. Sendo assim, havendo a necessidade de encaminhamento
para profissional especializado — psicélogo - (tanto por observacao da pesquisadora quanto pelo proprio
entrevistado), o enfermeiro em questdo sera encaminhado para o SESAT com toda atencéo, sigilo e
acompanhamento adequado.

Beneficios: Os resultados deste trabalho visam contribuir para a instituicéo, clientela assistida, funcionarios e
comunidade académica, visto que, com as informagdes coletadas e analisadas, sera possivel conhecer a
realidade vivenciada por nossos profissionais enfermeiros e pacientes terminais nas enfermarias e, a partir
desse diagnoéstico propor melhorias na assisténcia de enfermagem prestada, retornando também com uma
resposta aos sujeitos envolvidos e proporcionando reflexdes sobre como lidar com a singularidade dessa

clientela. Ainda nesse
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sentido de um duplo beneficio dos sujeitos envolvidos, acredito que a oportunidade de escuta do lugar de
fala (curto prazo/entrevista) e a interpretacdo das inquietagdes dos enfermeiros e dificuldades na assisténcia
prestada (longo prazo/resultados) possam beneficiar o profissional na reflexdo sobre a sua praxis e como
agente de mudanca da sua realidade. A pesquisa tem sua relevancia de forma mais ampla, além disso, no
intuito de contribuir para a ciéncia e dessa forma melhorar as praticas de cuidados em saude, haja vista a
lacuna de estudos sobre a assisténcia de enfermagem a pacientes na terminalidade em enfermarias
(unidades abertas) no Brasil visando contribuir para futuras pesquisas e ensino, determinando dessa forma,
mais dados referentes a realidade brasileira.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:
Trata-se de resposta ao parecer consubstanciado n. 3.966.487, datado de 13/04/2020.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Vide Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Recomendacgoées:

Vide Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Resposta ao parecer consubstanciado n. 3.966.487, datado de 13/04/2020.

1.Quantoasinformag¢déesBasicasdoProjeto(arquivointitulado
“PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_PROJETO_1415156.pdf’", postado em 12/02/2020:

1.1. Na pagina 2 de 8, no item “Desenho” ha alguns trechos estao ilegiveis com cédigos numéricos e
pontuagdes desordenadas que dificultam a inteligibilidade do texto. Solicita-se adequacéo.

Resposta; Comunico que ja foi realizada a corregdo de caracteres no arquivo das informagdes basicas do
projeto no intuito de conferir a leitura das informacgdes, pagina 2 de 8, no item “Desenho”.

Analise: pendéncia atendida.

2. Quanto ao Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (arquivo intitulado “TCLE_CEP.docx”,
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2.1. Retirar a mengéo a Resolugdo 196/96, deixar como referéncia as resolugdes 466/12 e 510/16. Solicita-
se adequagéo.

Resposta: Comunico que foi realizada a retirada da mencgéao a Resolugdo 196/96, deixando como referéncia
no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) as resolugbes 466/12 e 510/16. O TCLE corrigido
foi anexado a Plataforma Brasil. Anexo uma versdo do TCLE anterior com destaque ao que foi modificado e
uma versao do TCLE ja com a corregao.

Analise:pendéncia atendida.

3. Quanto a declaragdo de compromisso dos pesquisadores. E preciso que os pesquisadores encaminhem
declaragédo em que se comprometem a:

3.1. Encaminhar os resultados da pesquisa para publicagdo, com os devidos créditos aos pesquisadores
associados e ao pessoal técnico integrante do projeto (Resolugdo CNS n° 466 de 2012, item XI.g).

3.2. Divulgar os resultados para os participantes da pesquisa e para as instituicées onde os dados foram
obtidos (Norma Operacional CNS n° 001 de 2013, item 3.4.14).

3.3. Anexar os resultados da pesquisa na Plataforma Brasil, garantindo o sigilo relativo as propriedades
intelectuais e patentes industriais (Norma Operacional CNS n° 001 de 2013, item 3.3.c).

Resposta: Comunico que foi anexada a Plataforma Brasil a declaragdo de compromisso de todos os
pesquisadores envolvidos no estudo, de acordo com as recomendacdes solicitadas. Anexo uma versdo com
as assinaturas de todos os pesquisadores envolvidos em um documento e em versdes individuais. As
declaragdes assinadas em PDF e as declaragdes em branco em word.

Analise: pendéncia atendida.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
1. De acordo com o item X.1.3.b, da Resolugdo CNS n. 466/12, o pesquisador devera apresentar relatérios
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semestrais - a contar da data de aprovagéo do protocolo - que permitam ao Cep acompanhar o
desenvolvimento dos projetos. Esses relatérios devem conter as informagdes detalhadas - naqueles itens
aplicaveis - nos moldes do relatério final contido no Oficio Circular n. 062/2011:
<http://conselho.saude.gov.briweb_comissoes/conep/aquivos/conep/relatorio_final_encerramento.pdf>, bem
como deve haver mengdo ao periodo a que se referem. Para cada relatério, deve haver uma notificacdo
separada. As informacgdes contidas no relatério devem ater-se ao periodo correspondente e ndo a todo o
periodo da pesquisa até aquele momento.

2. Eventuais emendas (modificagdes) ao protocolo devem ser apresentadas de forma clara e sucinta,
identificando-se, por cor, negrito ou sublinhado, a parte do documento a ser modificada, isto &, além de
apresentar o resumo das alteragdes, juntamente com a justificativa, & necessario destaca-las no decorrer do
texto (item 2.2.H.1, da Norma Operacional CNS n° 001 de 2013)

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 12/06/2020 Aceito
do Projeto ROJETO 1456394.pdf 19:41:12
Cronograma CRONOGRAMA_DE_EXECUCAO_DE_| 12/06/2020 [Elizabeth Pimentel da| Aceito

ATIVIDADE ATUALIZADO.docx 19:40:18 |Silva
Declaracgado de Declaracao_compromisso_pesquisadore| 12/06/2020 [Elizabeth Pimentel da| Aceito

Pesquisadores s_assinadas_individuais.pdf 19:38:43 | Silva
Declaracgao de Declaracao_de_compromisso_assinada | 12/06/2020 [Elizabeth Pimentel da| Aceito

Pesquisadores unica.pdf 19:38:26 | Silva
Declaragao de Declaracao_compromisso_pesquisadore| 12/06/2020 [Elizabeth Pimentel da| Aceito

| Pesquisadores s nao assinadas individuais.docx 19:33:03 |Silva
Declaragéao de Declaracao_compromisso_pesquisadore| 12/06/2020 |Elizabeth Pimentel da] Aceito

| Pesquisadores s _nao_assinadas unica.docx 19:32:33 | Silva
TCLE / Termos de | TCLE_CEP_CORRIGIDO.docx 12/06/2020 | Elizabeth Pimentel Aceito
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Assentimento / TCLE_CEP_CORRIGIDO.docx 19:31:03 |da Silva Aceito
Justificativa de
Auséncia

TCLE / Termos de | TCLE_CEP_destaque.docx 12/06/2020 |Elizabeth Pimentel da] Aceito

Assentimento / 19:30:42 |Silva
Justificativa de
Auséncia

Outros CARTA_RESPOSTA_A_PENDENCIAS | 12/06/2020 |Elizabeth Pimentel da] Aceito
CEP_12_6_20.docx 19:29:14 [ Silva

Outros CRONOGRAMA_VERSAQO_2.docx 06/03/2020 |Elizabeth Pimentel da| Aceito
15:27:52 | Silva

Outros CARTA_RESPOSTA_A_PENDENCIAS | 06/03/2020 |Elizabeth Pimentel da] Aceito
WORD.docx 15:24:46 | Silva

Outros CARTA_RESPOSTA_A_PENDENCIAS | 06/03/2020 |Elizabeth Pimentel da] Aceito
PDF.pdf 15:23:33 | Silva

Outros Curriculo_Lattes_Cristiane_Maria_Amori| 19/12/2019 [Elizabeth Pimentel da| Aceito
m_Costa.pdf 14:25:18 | Silva

Outros Curriculo_Lattes_Rafael_Esteves_Frutu | 19/12/2019 [Elizabeth Pimentel da|] Aceito
0s0.pdf 14:20:45 | Silva

Outros Curriculo_Lattes_Elizabeth_Pimentel_da| 19/12/2019 [Elizabeth Pimentel da| Aceito
Silva.pdf 14:17:23 | Silva

Outros folha_rosto_sem_assinatura.pdf 19/12/2019 | Elizabeth Pimentel da] Aceito
14:09:21 | Silva

Outros Carta_de_apresentacao_sem_assinatur | 19/12/2019 [Elizabeth Pimentel da| Aceito
a.docx 14:04:49 |Silva

Outros Roteiro_entrevista.docx 30/11/2019 |Elizabeth Pimentel da| Aceito
22:31:41 _|Silva

QOutros ata_qualificacao.pdf 30/11/2019 |Elizabeth Pimentel da| Aceito
22:29:02 |Silva

Outros Termo_Anuencia_Institucional.pdf 30/11/2019 | Elizabeth Pimentel da] Aceito
22:28:11 |Silva

QOutros Encaminhamento_Direcao_HU.pdf 30/11/2019 |Elizabeth Pimentel da| Aceito
22:27:28 |Silva

Outros Anuencia_SESAT.pdf 30/11/2019 | Elizabeth Pimentel da] Aceito
22:24:38 |Silva

Outros Anuencia_DEN.pdf 30/11/2019 | Elizabeth Pimentel da] Aceito
22:23:45 | Silva

QOutros carta_apresentacao.pdf 30/11/2019 |Elizabeth Pimentel da| Aceito
22:22:38 | Silva

Projeto Detalhado / | projeto_detalhado.docx 30/11/2019 | Elizabeth Pimentel da] Aceito
Brochura 22:16:00 |Silva

Investigador

Declaragao de Declaracao_Pesquisador.pdf 30/11/2019 |Elizabeth Pimentel da| Aceito

Pesquisadores 21:41:13 | Silva
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TCLE / Termos de | TCLE_CEP.docx 30/11/2019 |[Elizabeth Pimentel da| Aceito
Assentimento / 21:40:01 |[Silva
Justificativa de
Auséncia
Orgamento ORCAMENTO.docx 30/11/2019 |Elizabeth Pimentel da| Aceito
21:37:02 |Silva a|
Declaragado de Declaracao_lInfraestrutura.pdf 30/11/2019 |Elizabeth Pimentel da| Aceito
Instituicao e 21:30:02 |Silva
Infraestrutura
Cronograma CRONOGRAMA_PLATAFORMA.docx 30/11/2019 |Elizabeth Pimentel da| Aceito
21:28:10 |Silva al
Folha de Rosto Folha_Rosto_Pesquisa.pdf 30/11/2019 |Elizabeth Pimentel da| Aceito
21:14:01 | Silva

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

RIO DE JANEIRO, 23 de Julho de 2020

Assinado por:
Carlos Alberto Guimaraes
(Coordenador(a))
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