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Resumo

Objetivo: Compreender o cotidiano do enfermeiro frente a assisténcia ao paciente em cuidados paliativos na
terminalidade da vida em enfermarias. Para isso, foram analisados pontos facilitadores e limitadores, e as propostas
para otimizar o cuidado na finitude da vida. Metodologia: Pesquisa qualitativa, descritiva e exploratdria, realizada
com 14 enfermeiras de unidades abertas de internagcdo em um hospital universitario do municipio do Rio de Janeiro
entre agosto e novembro de 2020. Para a coleta de dados, apés aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa, foi
utilizada a entrevista semiestruturada e no tratamento dos dados, a andlise de contelGdo de Laurence Bardin.
Resultados: Na analise emergiram trés categorias: “Fatores facilitadores para 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”.
As dificuldades apresentadas foram falta de educagéo continuada, trabalho em equipe, rotinas 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 setor especifico. Conclusdo: Os relatos identificam um ambiente que ndo incentiva o exercicio da
autonomia. Como limitagoes, ressaltam-se a necessidade de estudos na area pela perspectiva brasileira — desde a sua
implantacdo no pais até problemas de pesquisa prementes — e a visibilidade necessaria a esses concernidos sob uma
perspectiva biopolitica.

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

Abstract

Obijective: To understand the daily routine of nurses in terms of patient care in palliative care at the end of life in
wards. For this, facilitating and limiting points were analyzed, as well as proposals to optimize care in the finiteness
of life. Methodology: Qualitative, descriptive and exploratory research, carried out with 14 nurses from open inpatient
units at a university hospital in the city of Rio de Janeiro between August and November 2020. For data collection,
after approval by the Research Ethics Committee, a semi-structured interview was used and, in the data treatment,
Laurence Bardin’s content analysis was used. Results: Three categories emerged in the analysis: “Facilitating factors
for the assistance of nurses in palliative care in the terminal”, “Limiting factors for the assistance of nurses in
palliative care in the terminal” and “Nurses’ proposals to improve the assistance in palliative care in the terminal”.
The difficulties presented were lack of continuing education, teamwork, routines and difficulty in dealing with death,
in addition to the epidemic caused by covid-19. Proposals for training and emotional support for the team and
creation of a specific sector were suggested. Conclusion: The reports identify an environment that does not encourage
the exercise of autonomy. As limitations, the need for studies in the area from the Brazilian perspective are
highlighted — from its implementation in the country to pressing research problems — and the necessary visibility for
those concerned from a biopolitical perspective.

Keywords: Nursing; Palliative care; Hospice care; Hospice and palliative care nursing.
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Resumen

Objetivo: Comprender la rutina diaria del enfermero en el cuidado del paciente en cuidados paliativos al final de la
vida en las salas. Se analizaron puntos facilitadores y limitantes, asi como propuestas para optimizar el cuidado en la
finitud de la vida. Metodologia: Investigacion cualitativa, descriptiva y exploratoria, realizada con 14 enfermeras de
unidades abiertas de internacion de un hospital universitario de la ciudad de Rio de Janeiro entre agosto y noviembre
de 2020. En la recoleccion de datos, previa aprobacion del Comité de Etica en Investigacion, se utiliz6 la entrevista
semiestructurada y en el tratamiento de datos, el analisis de contenido de Laurence Bardin. Resultados: Surgieron tres
categorias en el analisis: “Factores facilitadores para la asistencia de enfermeras en cuidados paliativos en la
terminal”, “Factores limitantes para la asistencia de enfermeras en cuidados paliativos en la terminal” y “Propuestas
de enfermeras para mejorar la asistencia en cuidados paliativos en la terminal™. Las dificultades presentadas fueron la
falta de formacion continua, el trabajo en equipo, las rutinas y la dificultad para afrontar la muerte, ademas de la
epidemia provocada por el covid-19. Se sugirieron propuestas de formacion y apoyo emocional al equipo y creacion
de un sector especifico. Conclusion: Se identificé un entorno que no incentiva el ejercicio de la autonomia. Como
limitaciones, se destaca la necesidad de estudios en el area desde la perspectiva brasilefia — desde la implementacion
en el pais hasta problemas de investigacion urgentes — y la visibilidad necesaria para los interesados desde una
perspectiva biopolitica.

Palabras clave: Enfermeria; Cuidados paliativos; Cuidados paliativos al final de la vida; Enfermeria de cuidados
paliativos al final de la vida.

1. Introducéo

As transformacdes no padrdo demografico do Brasil apontam que o segmento da populacdo que mais crescera nas
préximas décadas serd o de idosos (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, 2015). Este crescente no processo de
senilidade da populagdo tem levado a um aumento dos casos de cancer e outras doencas cronicas. Acrescenta-se que 0 avango
tecnoldgico atual, aliado a novos tratamentos, transformou muitas doengas, antes fatais, em crénicas, prolongando a
expectativa de vida dos portadores.

Considerando as analises historicas sobre o processo da morte no Ocidente, observa-se que, paulatinamente, este
fendmeno transferiu-se do ambiente familiar, pablico, para uma esfera privada, hospitalar (Ariés, 2017). Cabe destacar
também que, em virtude dos novos arranjos familiares, ndo é possivel contar com membros desse grupo que possam
disponibilizar tempo, dedicacdo e conhecimento para estar ao lado do individuo na terminalidade no domicilio (mudanca na
dindmica relacionada a forca de trabalho).

Aliado a isso, a atencdo em casa para esse perfil de assisténcia requer recursos financeiros, ndo so para compra de
insumos e assisténcia técnica, mas para a organizagdo de um espago fisico adequado ao bem-estar do paciente, 0 que
acarretaria custos. Ha ainda que se considerar a mobilidade e o acesso em domicilios menores ou localizados em areas de
dificil transito, muitas vezes tornando invidvel a manutencéo do sujeito adoecido em seu lar.

A dificuldade das familias em conversar sobre as atitudes a serem tomadas em caso de finitude e morte também se
reflete nesse momento. Sem saber previamente quais seriam os desejos do individuo em situa¢6es ameacadoras da vida, cabe
aos familiares oferecer “tudo” que seria possivel, na tentativa de ajudar/salvar o ente querido. E qual seria o melhor local
possivel para isso, na otica desses familiares, que ndo o hospital?

Ante o exposto, os pacientes que se encontram “fora de possibilidades terapéuticas” tendem a adentrar ambientes
hospitalares, recebendo por vezes cuidados inapropriados que objetivando o foco curativo, sob métodos invasivos e uso de alta
tecnologia, sujeitos a distanasia.

Sem a possibilidade de terapéutica, todo o investimento se afigura indtil, ja que ele ndo é considerado um paciente
“curavel”, com possibilidade de reagir ao tratamento. A partir desse ponto, 0 paciente torna-se um leito destituido de nome,
sexo, da sua condicdo clinica e historia de vida, restando-lhe aguardar o momento do 6bito. Ndo ha espago e tempo para sua
biografia; ao contrario da assisténcia paliativa, em que ele seria enxergado na sua singularidade, abarcando ndo 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 & equipe
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de satde no ambito hospitalar. Ao contrério da intervencéo distanasica do Centro de Tratamento Intensivo (CTI), o paciente
internado nas enfermarias que adquiriram o selo dos cuidados paliativos em um hospital voltado para a cura se submete ao ndo
cuidado ou a um cuidado aquém das suas necessidades, ficando a equipe, e dentro desta o enfermeiro, com sentimentos
contraditérios e sujeitos a impoténcia em uma assisténcia assertiva.

Sendo assim, foi tracado como objetivo discutir junto aos enfermeiros a aplicabilidade dos cuidados paliativos em
enfermarias, destacando os fatores facilitadores e limitadores da assisténcia e propondo medidas que possam otimizar um

cuidado digno na finitude da vida).

2. Metodologia

Tratou-se de pesquisa descritiva e exploratéria com abordagem qualitativa devido a natureza do objeto de estudo, ja
que esta valoriza tais elementos, além de apresentar a inquietacdo com um tipo de realidade ndo quantificavel (Minayo, 2013).
O cenério foi um hospital universitario localizado no municipio do Rio de Janeiro. Quanto aos participantes do estudo, foram
selecionados 14 enfermeiros que estavam lotados em unidades abertas de Internacdo (Setores de Clinica Médica e de Clinica
Cirurgica) ou supervisores. Os critérios de exclusdo foram enfermeiros que trabalhassem em unidades de cuidados intensivos
ou “fechados” ou, ainda, aqueles que trabalhassem em enfermarias, mas n3o fossem plantonistas ou ndo atuassem na
assisténcia direta ao paciente. Para a técnica de coleta de dados, foi utilizada a entrevista semiestruturada, que foi aplicada
entre agosto e novembro de 2020.

Como fator limitador deste estudo, sublinham-se as readequac¢des sofridas pelo hospital devido a pandemia por covid-
19, que veio afligir os profissionais e a populacéo assistida.

No que se refere & anélise dos dados, o material obtido nas entrevistas foi submetido & analise de conteido de acordo
com os preceitos de Laurence Bardin (2011). A classificagdo resultou em categorias teméticas de analise, que fizeram a
articulacdo dos dados com os conceitos discutidos na pesquisa.

Quanto aos aspectos éticos e legais, vale ressaltar que o estudo foi inscrito na Plataforma Brasil e submetido ao

Comité de Etica em Pesquisa da instituicio onde o trabalho foi desenvolvido.

3. Resultados e Discussao

Ao final da sistematizacdo, chegou-se a trés categorias — “Fatores facilitadores para 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”.

Fatores facilitadores para assisténcia das enfermeiras em cuidados paliativos na terminalidade

Observa-se que os pontos facilitadores dos cuidados podem ser avaliados em torno de trés elementos: aqueles
pertinentes a equipe, ou seja, ao profissional; relacionados ao paciente, incluindo principalmente o papel benéfico da familia
nesse momento delicado; e fatores institucionais, que levam em consideracao 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, 0 qual faz parte da légica do cuidado paliativo, mas antes é uma condi¢do fundamental do cotidiano da enfermagem. Estéo
elencadas algumas falas relevantes nesse sentido:

Na verdade, tem o cuidado, o cuidado sempre vai estar ali, entdo de repente pro médico pode ndo ter o que fazer,
mas pra gente sempre tem o que fazer, cuidados de enfermagem. (E 10)

[...] eu acho que ele ainda merece ser tratado, se ele tiver acamado receber os cuidados que ele precisa, cuidar,
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virar, de ter conforto, medicacdo, porque as vezes nao 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 norte da ciéncia da enfermagem é o cuidado, o conhecimento e sua evolucdo, bem como a estrutura tedrica e
pratica. Deste modo, o cuidado é construido a partir do conhecimento cientifico e empirico do enfermeiro, da cultura e das
crencas de quem cuida, daquele que é submetido ao cuidado, de quem o acompanha, da instituicdo e do ambiente em que estes
atores estdo inseridos (Rocha et al., 2008).

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 aquele paciente, porque ele tem uma familia também, ele tem mée, ele tem
pai, ele é um querido de alguém. (E 01)

E o acolher do paciente. E o acolher em todos os sentidos. (E 02)

O acolhimento é uma tecnologia leve que precisa ser utilizada na implantacdo das préaticas de saide. A busca do
profissional deve acontecer no sentido da qualificacdo do acolhimento apoiado na teoria do cuidado de enfermagem, tratando o
paciente de modo humanizado, situando-0 como sujeito e participante desse processo (Costa et al., 2016). Seguem as autoras
na defesa de que a utilizacdo de tecnologias leves, entendidas dentro das relagdes humanas, deve ser central na prética de
enfermagem, dentro de uma perspectiva para que o objeto do cuidado seja o individuo e ndo a doenca.

Sendo assim, tudo indica que os principios dos cuidados paliativos ja estdo arraigados na prépria ontologia da
enfermagem, de modo que, apds a graduagdo, € 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, é um facilitador. Eu acho que eu tenho facilidade de enxergar essa situagédo. 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 o0 nascimento até a morte, entdo desde
gue 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 nascem, as pessoas morrem. E faz parte. O meu papel aqui é tornar isso melhor, é um
processo natural que vai acontecer. (E 07)
Nessa busca por aceitagdo, ocorre também um processo de transformagdo 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 é 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. (E 09)

Estudos de Bifulco e lochida (2009) indicam que a compreensao 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 nesse ultimo
relato.

A esse respeito, a espiritualidade/religiosidade interfere no cuidado prestado como um facilitador ao lidar com o

processo de finitude.
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[...] 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 oragdo ali”, preparo o corpo e esta
tudo certo. (E 07)

De acordo com Tavares et al. (2018), os enfermeiros tendem a identificar e entender singularidades contidas nos
termos da espiritualidade e religiosidade, compreendendo a ligacdo entre eles. A tendéncia é que esses conceitos sejam
influenciados pela propria vivéncia de espiritualidade e religiosidade do profissional.

Desse modo, o cuidado de si e do outro engloba aspectos espirituais e religiosos que ajudam a reduzir os impactos
causados pela internagdo; esse cotidiano favorece o cuidado do outro e também do enfermeiro que cuida; ou seja, um maior
grau de espiritualidade e religiosidade dos profissionais reflete um maior conhecimento sobre como esses conceitos interferem
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 atuacéo.

Claro, ndo vai ser um tempo que vai atrapalhar nossa assisténcia, nossos cuidados, mas 0 maximo de tempo que eu
puder deixar eu vou deixar. Eu acho que a gente tem que se colocar a disposi¢do da familia também. A gente néo
pode resolver o problema, mas a gente pode se colocar a disposi¢cdo para o que for necessario e o que for possivel.
(E07)

Segundo Menezes (2004, p. 95), a “realizagdo 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
que propicia essa atencdo ao paciente antes negligenciado adquire uma formacéo e habilitagdo para cuidar do enfermo no
periodo final de sua vida; o produto final seria “uma boa morte”.

No tocante as facilidades inerentes ao paciente, cabe ressaltar que, embora o processo da terminalidade envolva uma
necessidade de grandes adaptacdes por parte dele e da familia, foram encontrados depoimentos que mostram 0 quanto a

aceitacdo desse processo e a presenca da familia sdo facilitadores na finitude.

Acho que a presenca da familia, ndo voltada somente para a questdo de assisténcia ao paciente, mas em questao

acho que pensando mais por um lado afetivo, emocional, acho que a presenca do familiar é muito importante. (E 05)

A familia tem carater central dentro da sociedade, sendo a rede social priméaria de apoio aos sujeitos e tendo
responsabilidade na formagdo, no desenvolvimento e na socializagdo dos individuos. Nesse diapasdo, as equipes poderiam
auxiliar pacientes e suas familias no enfrentamento e aceitacdo em condicGes de terminalidade por meio de um cuidado que
reduza o sofrimento ndo so fisico, mas também psicossocial e espiritual, com uma comunica¢do honesta, incentivando a
autonomia e proporcionando dignidade aos concernidos (Espindola et al., 2018).

No que se refere aos facilitadores institucionais, emergiram falas mostrando que 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 que é uma proposta nova, que é uma
proposta que esta em estudo, aqui € mais facil de implementar, porque as pessoas tém uma cabeca mais voltada para
a ciéncia, mais para o estudo. (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)
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No Brasil, os hospitais universitarios sdo vistos como polos na formagao de recursos humanos e tecnolégicos, ao
passo que também sdo prestadores de servico para a populagdo, elaborando protocolos técnicos e oferecendo programas de
educacdo continuada, participando na atualizacdo técnica dos profissionais de saide (Brasil, 2012 citado por Araudjo & Leta,
2014).

Institucionalmente, ha os que veem a condicdo do paciente hospitalizado como um fator facilitador para um melhor

enfrentamento da finitude.

[...] a diferenca de um paciente que morre em qualquer outro lugar ou morre num ambiente hospitalar é esse, aqui
ele tem que ter suporte, ele tem que ter assisténcia medicamentosa, psicolégica, um ambiente favoravel. (E7)

Segundo Kruse et al. (2007), a internagdo na terminalidade é necessaria quando é impossivel para as familias
manterem o paciente em casa por razbes logisticas ou financeiras, sobretudo quando ha comprometimento na autonomia e
independéncia do enfermo, quando ndo conseguem suportar a carga de sofrimento ao acompanhar o ente querido ou quando
nédo ha disponibilidade de recursos especializados necessarios.

Tal constatacéo leva a crer que, assim como se pode importar modelos europeus ou americanos de pesquisas sobre
obstinacdo em Unidade de Terapia Intensiva (UTI), fendmeno 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
satisfacdo de quais atores sociais esta sendo atendida? Talvez o enfermo, a familia ou o profissional possam optar pela morte
hospitalar bem assistida, e tal situacéo deve ser considerada.

Menezes (2004) justifica essa consideracdo lembrando que os aspectos socioecondmicos dos pacientes, que
interferem nas relagdes de moradia, sdo extremamente complexos e ndo dependem da atuacdo da equipe; a importagdo de um
modelo de cuidados paliativos proveniente de paises com condigdes socioecondmicas e culturais, nogdes de individuo, direitos
e cidadania muito distintas das brasileiras, limita significativamente que o processo de terminalidade ocorra no domicilio.

Assim, mesmo que o hospital inicialmente possa ser considerado um ambiente ameagador, onde o doente estara
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 (Azevedo, 2020).

Tais ponderacdes sdo colocadas para que ndo se descarte a hospitalizacdo em situacGes de fim de vida, como foi
citado no relato anterior, demonstrando que pode existir uma boa argumentacgdo dentro desse discurso.

Diante disso, percebe-se que os fatores facilitadores citados pelas participantes da pesquisa vdo ao encontro das

concepgodes idealizadas do cuidado paliativo.

Fatores limitadores para assisténcia das enfermeiras em cuidados paliativos na terminalidade

A analise das entrevistas mostrou os desafios encontrados no cotidiano pelas enfermeiras que assistem 0s pacientes na
terminalidade. Essas limitagdes se ddo em trés frentes — aquelas relacionadas ao préprio profissional de enfermagem ou de
outras profissdes; as de carater técnico-cientifico ou ainda, relativas ao dificil enfrentamento da morte; e as referentes ao
paciente com relagdo a autonomia ou familia, bem como os 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/psicoldgico, também constituem entraves para uma assisténcia de qualidade.

Primeiro serd abordada a questdo das limitagdes da propria equipe de salde, 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
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agora, eu ndo vou aguentar”’, mas ndo, eu tava ali, fiquei ali, dava vontade até de chorar [...] e eu pedia a Deus, meu
Deus ndo faga isso, nédo leva. (E 01)

[...] a gente continua com aquele sofrimento de ver aquele paciente, mas a gente tenta se manter meio que inerte, sem
se aprofundar. Eu percebo e tento fingir que nédo estou percebendo, mas eu me sinto mal, eu ndo consigo assim fingir,
eu choro, isso me déi... (E 02)

[...] apavora mais o profissional do que o paciente, sim. Até o préprio profissional, as vezes, eu ja vi, ndo aqui, mas
em outras institui¢ées, falar assim: “ih, ta tomando morfina, esse ai ndo vai demorar muito e vai morrer”. 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 estd morrendo eu quero distancia, ndo quero
ficar, porque assim, eu acho que ele ndo precisa de mais um pra chorar... (E 09)

O doente e sua familia enxergam no profissional alguém que tem certo controle sobre o processo salide-doenca, com
capacidade para reduzir sentimentos de fragilidade e sofrimento. Projetam nesse agente uma relagdo verdadeira, empética,
disponivel e estavel. Porém, diante do fim de vida, o paciente e sua familia podem experimentar sensa¢do de inseguranca,
exigindo mais do profissional, provocando um aumento na carga fisica e emocional que pode interferir na assisténcia,
principalmente se ele mesmo nédo nota esse fendmeno (Milberg et al., 2012).

Torna-se imprescindivel o profissional perceber os sentimentos que o cuidado e suas relagBes despertam em si préprio
e notar sentimentos como raiva, prazer, satisfacdo em cuidar, ou sentimentos contrrios. Uma assisténcia satisfatdria requer
inteligéncia emocional e conhecimento de si. Nesse sentido, as instituicGes devem incluir capacitagdes ndo somente no dmbito
técnico, mas também na esfera emocional, incentivando o autoconhecimento e a reflexdo sobre a propria trajetdria de vida
(Kovacs, 2003).

Essas dificuldades refletem-se também na projecao da propria morte (a morte de si mesmo) ao lidar com a finitude do

paciente.

[...] essa coisa de fim de vida eu acho bem complicado, a gente t4 aqui com salde, daqui a pouco sai de um plantao,
a gente ndo sabe o dia de amanha... (E 01)

[...] mas eu, eu sinto e eu chego em casa e lembro de situacbes, mas eu ndo gosto de comentar dentro da minha casa,
e as vezes eu sofro com isso, porque sdo situacfes que a gente percebe — serd que um dia eu vou estar nessa
situagdo? 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 [...] 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 ndo vou suportar, ndo vou suportar, e minha mae fica super preocupada com isso porque quando eu
chego, parece que eu vou morrer, a sensacgao é essa. (E 09)

Na tentativa de explicar tal fendmeno, Marreiro (2014) relembra que 0 homem € o Gnico ser que tem consciéncia da
sua morte, vindo a temé-la, pois a associa a perda da sua individualidade, a desintegragcdo de tudo aquilo que constréi e
legitima a existéncia de si. Esse tema também é bastante explorado por Heidegger (1997), que conceitua a morte, em uma
perspectiva ontoldgica da analise existencial do homem, como fim da presenca, uma vez que a morte € e esta em seu ser-para o
fim.

Almeida et al. (2014), trazendo a reflex@o 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 é uma realidade cotidiana, que
provoca sofrimento e angustia. Para realizar o cuidado humanizado, o enfermeiro dispde de si mesmo, sendo fundamental

transcender a si proprio para ser capaz de fornecer a assisténcia.
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As autoras reconhecem a necessidade de o enfermeiro estar preparado para lidar com a terminalidade e a morte e néo
se negar ao cuidado, ajudando o doente no enfrentamento da sua finitude. Para isso, é indispensavel encontrar o sentido do seu
préprio ser e reconhecer que a morte € um processo inevitavel, estando desde o principio o ser humano predeterminado para o
fim (Almeida et al., 2014).

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, da percepc¢éo, o refletir muito da questéo 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,
guando vocé se identifica vocé tem outra visdo; tendo outra visdo, vocé tem um trabalho talvez um pouco mais
diferente. (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, ha necessidade de um perfil 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 orienta sobre a importancia do enfoque nas
atitudes e competéncias psicossociais e espirituais do individuo, para além da dimenséo técnica.

E importante salientar que, muitas vezes, as limitagdes dos proprios pacientes sdo as que dificultam a assisténcia.
Essas barreiras, apresentadas a seguir, ndo estéo relacionadas ao profissional, nem seriam impostas pela instituicdo, mas séo
fruto da cultura, do meio social, ou mesmo da organizagéo familiar do enfermo.

A dificuldade principal refere-se a forma como o paciente encara o processo de fim de vida. Frequentemente, o
enfermeiro lida com usuarios que nédo tiveram acesso a rede basica no inicio do diagnoéstico ou ndo puderam usufruir de uma
rede de assisténcia efetiva focada nos cuidados paliativos na atencdo primaria. Tais fenémenos provocam uma inconstancia no
enfrentamento das perdas significativas ao longo dessa jornada, podendo gerar a ndo aceitacdo, ainda que no momento

derradeiro, como exemplificam os relatos.

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 prognostico dele. Eu ja vi isso na pratica, na assisténcia, vocé vé paciente assim muito
bem-humorado, as vezes com condicGes gravissimas, mas que ele tem uma, digamos assim, uma boa evolugao dentro
de uma limitacdo, diferente de pacientes que, as vezes, ndo tinham um progndstico tdo ruim, mas eles afundam por
conta mesmo de uma questao mental, enfim, de ndo aceitacéo. (E 07)

[...] mas assim 0 medo da solidao que eles tém, da gente estar perto, mais proximo... (E 09)

Kibler-Ross (2008) sistematizou 0s cinco estagios pelo qual o doente transita antes da aceitacdo de sua morte. Sdo
eles: negacdo, raiva, barganha, depressdo e aceitacdo. Essas fases podem ndo se suceder nessa ordem e ndo é obrigatério que o
paciente passe por todas elas.

Aliado a essa circunstancia de como o paciente encara o processo de morrer, influenciando também o ntcleo familiar,
paira o fato de que a sociedade trata como tabu as discussfes sobre a morte. Isso amplia a aura de angustia e sofrimento do
paciente nesse momento findo, exacerbando a dificuldade de aceitacdo do 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
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familia junto com aquele paciente, tem que trabalhar a familia junto com aquele paciente terminal. E é angustiante
tanto pra ele quanto para a familia... (E 11)

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

Esses relatos encontram ancoradouro nos escritos de Aries (2017), que acompanhou o trajeto histdrico do processo de
morrer. O autor descreve que, desde a Idade Média até a Idade Contemporanea, 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 avaliacdo de como essas transformagdes sociais acerca da morte podem ser percebidas, o que ajuda a
explicar o processo de morrer no ndcleo social do paciente.

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

O relato seguinte demonstra como, em alguns momentos, a familia parece compreender o processo pelo qual o

paciente esta passando, mas por ndo saber lidar com essas emocdes, acaba por se distanciar, dificultando as relacGes.

[...] conheci uma pessoa la fora que esté passando por um cancer, t& 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,
nao quer estar perto com medo de desmoronar e ser pior pra paciente. Entdo, eu vejo esse outro lado que eu nédo

»

estava vendo antes, eu olhava e falava: “ah, mas a familia ndo ta aqui”, e tal, s 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 explicacfes 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 doencas cronicas, isolamento social e
depressdo do que pessoas fora dessa situa¢do. De acordo com a proximidade da morte, a sobrecarga para os familiares pode ser
intoleravel. O autor enfatiza ainda que 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,
portanto, um cuidado ideal, mas o melhor cuidado possivel por parte desse nucleo.

Reigada et al. (2014) indicam que uma familia pode adotar um comportamento dominado por mecanismos de defesa,
por néo ter podido realizar um amadurecimento adequado e uma analise da realidade antes da iminéncia da morte.

A auséncia dos familiares também pode ocorrer devido a certos arranjos sociais, uma vez que pode ndo haver um
membro com disponibilidade para estar ao lado do doente, ou pode dar-se 0 caso de abandono por situaces ndo totalmente
compreensiveis para a equipe de salde; 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)

[...] a gente vé tantos pacientes que ndo tém familia, eu ja vi paciente aqui que ndo tinha 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) comenta que deve ser muito angustiante para um
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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 0 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 doenca grave ndo se sinta
abandonado, em regra, em um leito hospitalar (Bautista-Rodriguez et al., 2016; Oliveira-Cardoso & Santos, 2017).

Ainda com relacdo 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 héabito de participar
ativamente das suas escolhas, tampouco seus familiares, ficando as questdes de fim de vida a cargo dos profissionais de salde,

que ndo sabem quais seriam os 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, hoje em dia com cuidado, com cautela, a gente
faz qualquer coisa. (E 07)

Ver o desejo dele e tentar dentro daquilo ali fazer algo que pra ele seja interessante, que ele goste [...] e ele ter a
condicdo de ter naquele momento aquilo que ele quer, que é direito dele. (E12)

Beauchamp e Childress (2002) defendem que a autonomia se refere ao governo pessoal do eu que é livre tanto de
interferéncias controladoras por parte dos outros como de limitagdes prdprias. Os relatos acima apontam a necessidade de
considerar os desejos e vontades do enfermo; nesse sentido, os autores descrevem que ser autdbnomo ndo significa
necessariamente ser respeitado como agente autbnomo. Respeitar esse agente se caracteriza pelo reconhecimento do direito
desse individuo de ter opinides, fazer escolhas e ter suas a¢des ancoradas em seus proprios valores e crengas. Para tanto, sdo
necessarios uma acao respeitosa e o dever de manter a capacidade do outro de realizar tais feitos.

Segundo Menezes (2004), o movimento paliativista brasileiro surgiu de iniciativas relativas ao aparato médico,
diferente da forma como ocorreu nos Estados Unidos da América 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” (p. 154).

Ademais, no pais ha uma cultura que ndo estimula os processos decisdrios com autonomia plena, principalmente nas
relagdes com o Estado. A assisténcia a salde, com um viés paternalista, também dificulta que o individuo hospitalizado tenha
seu autogoverno com respeito a vontades, desejos e deliberacdes.

No que concerne aos fatores institucionais, parece que, para um bom atendimento a clientela em cuidados paliativos,
existe a necessidade de treinamento profissional e desenvolvimento de habilidades. Quando perguntados sobre a limitagéo

entre uma assisténcia almejada e uma assisténcia real, os entrevistados se referiram a capacitacéo.

[...] eu acho que teria que favorecer cursos, a formagéo dos proprios profissionais, e acho que favorecer essa questéo
da formag&o mesmo que a gente ndo tem aqui, as pessoas sdo colocadas em servigos, mas ndo tdo com uma formacéo
pra aquilo ali, talvez, acho que isso poderia melhorar um pouco a assisténcia, infelizmente ndo tem aqui. (E4)

E oferecer embasamento tedrico, cientifico, pra gente conseguir agir nas diversas situagdes [...] 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 realizacéo desse cuidado. (E 09)

Quanto a essa problematica, ha de se explorar que, independente da educagdo permanente ou da educagdo continuada
realizada pelo profissional ou que as unidades de salde possam fornecer, deve-se atentar para as limitagcdes de primeira
instancia, que sdo as lacunas ou distor¢des advindas da graduacao.

Nesse sentido, Oliveira et al. (2011) observam que uma das primeiras disciplinas do curso de enfermagem é a
10
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Anatomia, utilizando o cadaver como objeto de estudo. Os autores acreditam que o contato com esse “primeiro paciente”, por
si s6, ja provocaria uma ciséo, pelo fato de ser algo para ver e manusear, mas nao para ouvir. Paralelo a isso, tem-se a negacao
da angustia pela academia, a fragmentacdo do ensino em pequenas disciplinas, que transformam o corpo em partes destituidas
de humanidade, e a falta de abordagem da morte durante o curso.

Ap6s a graduacdo, ja no mercado de trabalho, é aconselhavel o desenvolvimento da educacdo permanente e educacao
continuada. Com relacdo a enfermagem, os dois tipos de atividades oferecem aos trabalhadores a possibilidade de atualizar os
conhecimentos técnico-cientificos, agregar novos saberes e desenvolver consciéncia critica sobre o processo de trabalho,
estimulando-os a repensarem atitudes e comportamentos, no plano individual e coletivo, na dindmica da instituicdo (Ares,
2015).

Portanto, essa deficiéncia na formacdo 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 depressdo respiratéria e vai morrer... (E 08)

A respeito do uso da morfina, a regra do duplo efeito, baseada na diferenga entre os efeitos visados e os efeitos
previstos de uma conduta, é adotada para justificar que um ato com duas consequéncias previstas, uma boa e uma nociva
(como a morte), nem sempre é moralmente proibido caso o efeito nocivo ndo seja pretendido ou visado (Beauchamp &
Childress, 2002).

Na pratica, observa-se que os médicos, 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, ndo
sendo capazes de aliviar a dor do paciente ou causando uma sedacdo néo indicada.

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

Ainda quanto aos desafios cotidianos que precisam ser enfrentados para uma assisténcia satisfatoria ao paciente,
existem as demandas de recursos humanos, ndo s6 pela sua escassez, no caso especifico da enfermagem, mas devido as
barreiras impostas para um trabalho interdisciplinar pelas relacbes de poder, passando pela falta de apoio
emocional/psicologico para esses profissionais.

Foi apresentada nas falas das enfermeiras uma preocupacao referente a inadequacao quantitativa de profissionais para

uma assisténcia aos pacientes em processo ativo de morte.

[...] a gente tem que estar acolhendo também néo sé o paciente, mas o familiar também, que muitas vezes, a maioria
das vezes, pela dificuldade que nés 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 dé& 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 acao que trabalhe ele de uma forma diferenciada, primeiro que eu nao posso colocar um técnico s6
para aquele doente, entdo ele vai entrar naquele paciente, fazer o que tem que fazer, sai e vai fazer no outro, ele ndo
vai ficar somente naquele. (E 02)

Para a realidade da enfermagem, reducdes no quadro de profissionais significam acumulo de atividades e sobrecarga

de trabalho, ocasionando intensificacdo laboral, que transparece, num primeiro momento, no desempenho concomitante de
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diferentes funcGes (Moreira, 2017; Santos, 2012).

Os efeitos desse cenario, tais como a desorganizacdo da ambiéncia, o excesso de trabalho, o desgaste fisico e o0
sofrimento psicoldgico, além de levarem a intensificacéo do trabalho, interferem no desenvolvimento adequado das atividades
e impactam a qualidade dos servicos (Dodou et al., 2017; Elias & Navarro, 2006; Felli, 2012; Mendes, 2007; Moreira, 2017;
Santos, 2012).

Quanto a esse tema, o Conselho Federal de Enfermagem publicou a Resolucdo n° 543, de 2017, atualizando o célculo
de dimensionamento de profissionais, que preconiza parametros minimos para calcular o quantitativo de profissionais
(Conselho Federal de Enfermagem, 2017). Nesse calculo, estd contemplada a classificacdo dos pacientes, que constitui um
parametro para a equipe se adequar de forma satisfatoria aos cuidados dos pacientes em fim de vida.

Em relagdo ao trabalho da equipe interdisciplinar, destacaram-se varias problematicas nos relatos das entrevistadas.
Inicialmente, relataram que ndo ha profissionais de todas as categorias necessarias ao trabalho em cuidados paliativos, e,
quando ha, sdo em nimero insuficiente.

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

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

[...] eu acho deveria ter uma interacdo melhor com a equipe, de trabalhar mais essa interdisciplinaridade entre as
varias areas de conhecimento. (E 04)

[...] tem que ter mais profissionais diretos, tipo assistente social, a gente ndo tem aqui uma assistente social 24 horas

gue possa estar fazendo essa ponte com a familia, e um psicologo que 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 tantos outros profissionais aqui presentes nesses

processos... (E 07)

Segundo Baére et al. (2017), a questdo de interdisciplinaridade parece ndo estar bem clara para a equipe de saude,
dificultando a prética e o esclarecimento do conceito. E um termo diferente da multidisciplinaridade, em que ocorre apenas
trocas de informacdes; ja da equipe interdisciplinar € esperada a construgdo de reflexdes, discussOes e praticas de forma
unificada.

O cerne da assisténcia em cuidados paliativos ndo é a cura da patologia, mas a assisténcia integral a pessoa, de modo
que nutricionistas, fonoaudidlogos, psic6logos, médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, dentistas,
assistentes sociais, entre outros profissionais da salde, estejam em sincronia no cuidado (Academia Nacional de Cuidados
Paliativos [ANCP], 2012; Saar & Trevizan, 2007; Silva, 2015).

Interessantes relatos emergiram mostrando as relagcdes de poder que permeiam as equipes. Algumas participantes

fizeram consideracgdes sobre 0 modelo centrado no médico e a forma como a enfermagem é subjugada no ambiente hospitalar.

[...] acho que a gente tem uma parceria legal 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 que é um final
de vida [...] porque a gente fica dependente da decisdo médica, da documentacdo médica, ndo & um trabalho
multidisciplinar, é individual [...] Fica mais na mio do médico. E como se o conhecimento do enfermeiro n&o
pesasse... (E 06)

[...] aqui, pra gente solicitar uma avalia¢do da psicologia, o médico tem que ver primeiro, mas Se eu observei a
demanda, entdo eu acho que é dessa forma, se a gente conseguisse ser mais integrado profissionalmente, servico
social, enfermagem, equipe de saide como um todo, acho que a gente conseguiria oferecer um melhor cuidado pra
esses pacientes. (E 09)
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Gaspar (2017) descreve que a desvalorizacdo dos enfermeiros, especialmente quanto ao seu raciocinio clinico,
representa uma barreira para a participagdo desses profissionais nas tomadas de deciséo relativas ao tratamento de saide dos
pacientes. A subjugagdo da capacidade técnica e cientifica da equipe de enfermagem, vinculada as questdes trabalhistas,
politicas, sociais e econémicas, levam os enfermeiros a terem pouco poder decisério nos hospitais, comprometendo, assim, sua
autonomia profissional.

No Brasil, 0 modelo flexneriano assistencial, cartesiano, ainda é dominante, ndo priorizando a autonomia e a
interdisciplinaridade. As organizac@es de salde, 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 instituicdes de saude,
alcancando os trabalhadores que nestas desenvolvem suas atividades (Melo et al., 2016; Rocha et al., 2014; Silva & Kruse,
2012).

Todos esses processos permeiam as questdes que foram evidenciadas nos Gltimos relatos, revelando que, embora
tenham uma gama de conhecimentos especificos e eficientes instrumentos de planejamento assistencial, os enfermeiros
continuam com suas agdes limitadas.

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 psicologico para o doente, as vezes até para o profissional que 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)

[...] eu acho que a gente deveria ter mais apoio emocional nesse sentido, que ndo é todo mundo que consegue
trabalhar com pessoas assim, e quando a gente se apega, quando o apelo emocional acontece é muito pior. (E 09)

Costa et al. (2017) relatam que a morte é um fator estressor, e enfrentar essa perda de forma isolada, sem estar
preparado, pode gerar 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 educacdo continuada, ndo encontram
espacos dialdgicos nos quais possam compartilhar suas perdas, aflicdes e sofrimentos, tampouco sdo 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 mudangas na rotina e nos protocolos institucionais. Entretanto, tais relatos se sobrepdem aos
que sugerem que essas modificagBes 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 para o 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, 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 prescricdo 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 nédo interfere, a questao é que falta realmente ter um cuidado voltado... (E 13)

Segundo o manual da ANCP (2012), os cuidados paliativos ndo devem ser ancorados em protocolos, mas em

principios; sdo baseados em conhecimentos que pertencem as varias especialidades, de modo a possibilitar intervencdes de
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acordo com diversas areas de conhecimento.

Apesar da falta de direcionamento por protocolos, a palavra foi muito utilizada pela maioria das entrevistadas. Esse
dado revela a demanda por uma orientagéo institucional, mostrando a necessidade de educagéo e treinamento dos profissionais
com o tema emergente.

Os cuidados paliativos requerem conhecimento técnico apurado, além do reconhecimento do ser humano como agente
autdbnomo, em uma assisténcia pautada por principios. Desse modo, o foco central é a avaliacdo do doente para uma paliacdo
de sintomas satisfatoria (D’ Alessandro et al., 2020).

Os depoimentos a seguir revelam como a alteragdo nas rotinas propiciaria melhoras significativas no atendimento a

clientela em anélise:

Isso, eu acho que deveria ser assim. [...] Além de ter a familia, ter uma enfermagem treinada, a questdo da
alimentacéo, de repente uma questdo 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 questdo, 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 excec¢des que a gente deve avaliar e que a gente tem
que abrir algumas exceg¢des, acho que esse momento é um deles. (E 05)

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)

Assim, o0 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 dos hordrios do hospital. De fato, o controle severo de visitas, acompanhantes, alimentacdo, regulamentacdo de
higiene, sono e espago causa uma impessoalidade que vai contra os principios preconizados.

Rodrigues (2009) cita a rotinizagdo e a &nfase na dimenséo técnica do cuidado, que inviabilizam o estabelecimento de
vinculos e a identificacdo das necessidades do paciente para além das necessidades fisicas, prevalecendo as préaticas e os
horéarios determinados por regras institucionais.

A falta de um norte para as a¢fes também dificulta a identificacdo do paciente como estando dentro da esfera dos

cuidados paliativos, o que atrapalha a comunicag&o e a continuidade da assisténcia:

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

[...] por isso que eu te falo da questdo da equipe preparada, porque ai teria que ter uma prescri¢do voltada para
isso, de enfermagem, e eu ndo sinto isso na prética, ndo que a gente ndo quisesse fazer, as condi¢cdes em si falam que
é paliativo, mas tem afericdo de glicemia, de antibi6tico venoso, entéo fica meio confuso, ndo tem uma padronizacao.
(E13)

Quanto aos resultados encontrados, estudos de Silva et al. (2009) indicam que a falta de comunicacgdo entre a equipe
médica, além de pontos de vista diversos, parece constituir fator importante para a ocorréncia de distandsia. A decisdo de
interromper um tratamento considerado futil nem sempre é um consenso entre profissionais. Por consequéncia, ndo é raro que,
em plantdes diferentes, médicos retomem tratamentos suspensos anteriormente, ou o contrario, motivados por convicgdes
pessoais, criando situagdes de dificil solugdo que causam sofrimento para paciente, familiares e equipe.

Quase unanimemente, 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

discursos seguintes:
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Um ambiente mais propicio pra ele, porque assim, em uma enfermaria, ele vai ser tratado como um outro paciente
qualquer, ele ndo vai ter nenhuma estratégia, nenhum plano de acdo que trabalhe ele de uma forma diferenciada...
(E02)

[...] ndo expor tanto ele dentro de uma enfermaria porque acaba ele sentindo isso... (E 03)

O limitador é que é isso, aqui como ndo é uma coisa voltada s6 pra cuidado paliativo acaba que esse cuidado néo é
tao refinado como o que a pessoa precisa... (E 04)

O fato de estar na enfermaria, acho que ndo ajuda muito [...] acho a gente até consegue, apesar da limitacdo fisica,
de ter que colocar sé os biombos, na enfermaria é 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 propria dindmica do setor ndo favorece muito isso, porque se dentro da enfermaria tem
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 comeca a tomar pra si que aquele
momento vai acontecer pra ele também, entdo isso dificulta como um todo o cuidado para todos, porque eles
assumem que pra eles que a qualquer momento vai ser 0 momento deles... (E 09)

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

A falta desse espaco proprio parece ser um grande incobmodo para o paciente e o profissional, pois a internacdo em
enfermarias comuns ndo 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, em
decorréncia dessa ambiéncia.

O termo ambiéncia se sustenta em trés eixos — 0 espaco que deve garantir conforto aos trabalhadores e usuarios, o
local que permite a producdo de subjetividades no encontro dos atores envolvidos e o espaco usado como ferramenta
facilitadora do processo de trabalho, favorecendo a otimizag8o de recursos, o atendimento humanizado, acolhedor e resolutivo
(Ministério da Saude, 2010).

Sendo assim, a organizacdo dos servi¢os de salde deve prezar por condigdes que oportunizem uma aten¢do humana e
acolhedora, bem como favorecam o desenvolvimento de a¢des de salde terapéuticas e resolutivas (Pedrosa et al., 2011).

O somatério dos fatores ligados & equipe, as limitagcdes vivenciadas pelos pacientes e aos problemas estruturais
parecem levar a situagGes-limite, em que se percebem casos de distanasia/obstinagdo terapéutica e paradoxos sobre aquilo que

é preconizado e o que de fato é 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, tdo vendo o
outro sofrer, mas as pessoas ndo amolecem o coragdo, ndo esmorecem, continuam fazendo as mesmas coisas, como é
que &, repetindo 0s 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, é uma outra maneira de olhar, que é um ser humano,
porque as vezes se lida ali como se ndo 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 sé a familia e o
paciente, mas o profissional. A gente se sente um pouco impotente, de ndo ter mais a oferecer... (E 07)

Segundo Elshaug et al., 2017, citado por D’Alessandro et al. (2020), o cuidado adequado é definido como o cuidado

individualizado que otimiza a salde e o bem-estar ao proporcionar 0 que é necessario, desejado e clinicamente efetivo, de
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maneira acessivel, equitativa e responsavel quanto a alocagao de recursos.

As preferéncias e os valores dos pacientes precisam ser levados em consideracdo, sobretudo nessa area cinzenta,
tornando-se fundamentais para apoiar a defini¢do do que faz ou néo sentido para o tratamento (D’ Alessandro et al., 2020).

De acordo com Borges e Mendes (2012), o modelo centrado na cura, aliado ao tabu da morte, favorece tanto a adocéo
da obstinacdo terapéutica quanto o abandono do doente; nas duas situagdes a morte social antecede a morte bioldgica, o que
acaba por trazer mais sofrimento a pacientes, familiares e profissionais.

Diante desse cenario, o paciente na terminalidade, entdo, é “descartado”, uma vez que, sob a 6tica curativa de um

hospital terciario, ja ndo restariam recursos terapéuticos.

Isso mesmo, as vezes o paliativo é um pouco descartado, ele ja estd morrendo mesmo... (E 03)
[...] é como se ndo importasse aquela pessoa, cuidado paliativo, entdo deixa pra la, 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 que um paciente esta prestes a morrer, uma certa angustia aflora, podendo conduzir
0 paciente ao abandono. Cita a autora Herzlich, no seu ensaio sobre a morte, destacando que, por ndo saberem lidar com as
emocBes despertadas pela ambiguidade e pela incerteza da terminalidade, os profissionais tendem a se distanciar dos
moribundos, apds se recusarem a admitir a proximidade do 6bito, e tratam a pessoa doente como se ja estivesse morta. E um
fendmeno de dupla negagdo, tanto da morte quanto da vida que resta.

Existe também a necessidade de uma reflexdo mais aprofundada acerca do paciente em cuidados paliativos na
terminalidade da vida, “descartado” na enfermaria, trazendo a discussdo da biopolitica e tanatopolitica na tentativa de
entendimento de certos modelos de regulamentacéo do corpo hospitalizado em cuidados paliativos.

Seguindo-se esse padrdo, o paciente em cuidados paliativos, apesar de apresentar um risco de 6bito muito préximo,
vé-se atendido por uma equipe que ndo consegue prestar uma assisténcia holistica e satisfatoria direcionada as suas
necessidades. Nao 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 dbito. Esse individuo passa, entdo, a ser considerado “indesejado” e “invisivel”,
causando certo desconforto na equipe.

O paciente moribundo, ndo viavel, sem perspectivas terapéuticas, nesse ponto se assemelharia a uma vida nua,
desqualificada no sentido valordvel 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 cuidado paliativo, na realidade, ndo existiria 0 momento “certo” para a constatacao
do 6bito, havendo sempre o momento em que a equipe decide ndo mais investir, diante do aparato tecnoldgico atual (eutanasia
passiva).

Apresentando essa perspectiva, Agamben (2007) destaca a figura do homo sacer como aquele individuo condenado
na antiga sociedade romana, que havia cometido um delito e que, por isso, ndo poderia ser sacrificado aos deuses; porém, se
alguém o matasse, ndo lhe seria imputada uma pena; essa vida ndo seria sacrificavel, entretanto, seria matavel. Sendo assim, a
vida nua na atualidade se confundiria com a vida sacra do homo sacer, essa vida que nao se sacrifica, porém se mata.

Portanto, paira essa reflexdo sobre as formas de vida inseridas no contexto hospitalar — poderiam ser consideradas
“sobrevidas”, tanto na UTI quanto nas unidades abertas ou enfermarias, quando os profissionais de salde as destituem de
nome e biografia, quando as categorizam como “ndo vidveis” e fora de possibilidades terap€uticas e, muitas vezes, as

classificam efou carimbam, como na terminalidade, aguardando 0 momento da morte.
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Entendendo de forma geral como os temas da vida e da morte sdo contabilizados no &mbito politico, e como
atualmente ocorrem esses processos de controle e regulamentacdo, emerge a dimensao da tanatopolitica.

Sob o olhar da biopolitica moderna, a tanatopolitica se apresenta na convergéncia entre a decisdo soberana sobre a
vida matavel e o papel de cuidar do corpo biolégico da nacdo, e delimita o ponto em que a biopolitica se transforma em
tanatopolitica. “Na biopolitica moderna, soberano ¢ aquele que decide sobre o valor ou sobre o desvalor da vida enquanto tal”
(Agamben, 2007, p. 149).

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

Em uma correspondéncia contemporanea, Menezes (2004) lembra que o modelo paliativo se originou como
contraponto ao poder médico e suas instituigdes, porém esse “novo” modelo de humanizagdo do morrer se da as custas da
dependéncia de uma rede ampliada de profissionais, ndo consistindo em “uma libertagdo do aparato médico, mas sim de um
refinamento e capilarizagdo das suas formas de exercicio de controle” (p. 214).

Isto posto, faz-se necessario conhecer a exata dimenséo 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 salde poderiam descartar 0s 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 desospitalizagéo:

Sim, 0 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 esté paliativo, ele tinha que estar em casa, ele ndo deveria estar realmente internado... (E 12)

[...] talvez uma alta mais precoce paraa 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)

Segundo D’Alessandro et al. (2020), estudos revelam que grande parte dos individuos optaria por falecer em casa.
Entretanto, metade morre em nosocomios, mostrando que ha espago para o desenvolvimento dessa atencdo, podendo
beneficiar os doentes e o sistema de salde, a fim de otimizar recursos para oferecer uma assisténcia alinhada com os desejos
de cuidados preferenciais.

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 praticas. Para ser protagonista de sua biografia, o doente deve estar no
comando da situagdo, sob o risco de a falta de suporte social transformar a “boa morte” no domicilio em uma experiéncia
negativa, com repercussoes 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 habitagdo minimamente acessivel e com recursos sanitarios;
disponibilidade financeira para arcar com todos 0s insumos necessarios e com a eventual contratacdo de cuidadores. Somando-
se a todos esses fatores, ha ainda o indispensavel controle rigoroso de sintomas (que pode ndo ser possivel em casa) e 0s

medos j& discutidos anteriormente, bem como o receio de ndo conseguir o atestado de dbito.
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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 medicacgéo 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)

Em vista disso, Azevedo (2020) descreve que o melhor lugar para morrer deve ser escolhido com antecedéncia,
avaliando-se todas as variantes de cada cenario. Deve 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 ndo falte acesso imediato as
medicacOes necessarias para o conforto nos momentos finais. Conclui que o melhor lugar precisa ser aquele que promova a
experiéncia do cuidado, que envolva o paciente e todos que o cercam.

Embora atualmente haja um resgate da morte domiciliar, as melhores evidéncias mostram que ndo existe um Gnico
local para se realizar a assisténcia paliativa. O melhor lugar é onde o doente que deseja e precisa desse cuidado estiver, em
casa, no hospital, ambulatério, instituicdo de permanéncia longa ou hospice, de acordo com a Worldwide Palliative Care
Alliance.

Em determinado ponto, a andlise pairou sobre um fendmeno emergente, a pandemia da 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 esta podendo por causa da pandemia, eu até concordo porque é muito
arriscado, 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 situagdes, em outros
momentos ja aconteceu, ai foi uma questdo de bom senso até a gente abriu um pouquinho de excecéo. (E 05)

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

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 pela covid, mas, teria que ter esse direito... (E 12)

[...] porque a gente estd vivendo o momento [pandemia] que na hora do ébito tem essa questdo toda, até mesmo

antes, que o doente paliativo, essas familias ndo sdo acolhidas mais... (E 14)

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

A pandemia por covid-19 trouxe mudancas significativas e inimeras perdas para o cotidiano hospitalar. Muitas
caracteristicas comuns ao luto estdo sendo experimentadas no contexto atual de pandemia, além das mudangas abruptas na
rotina, no convivio social e profissional. (Fundagéo Oswaldo Cruz, 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, velério, caixdo aberto, translado do corpo para outra localidade,
enterro, culto religioso, estdo alterados ou nao podem ocorrer devido a proibicdo de aglomeragBes e a recomendacéo de
distanciamento social, 0 que, por vezes, aumenta a sensacdo de irrealidade da morte. Nesse cenario, salienta-se a importancia
da adaptacédo para realizagdo de algum ritual de despedida, pois através dele € possivel construir significados para a perda,
organizar-se diante de algo tdo desestruturante como a morte pela covid-19, e dar algum fechamento & experiéncia vivida
(D’ Alessandro et al., 2020).
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Propostas das enfermeiras para melhoria da assisténcia 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.

Ao dar voz as enfermeiras, grande parte das entrevistadas citou a importancia da capacitacdo e do treinamento em

servico 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 capacitacéo,
a pessoa consegue trabalhar de forma melhor. (E 08)

Segundo Cezar et al. (2019), um dos fatores colocados como empecilho para a pratica da assisténcia paliativa é a
formacdo do profissional. Nesse sentido, a tomada de consciéncia de 6rgaos gestores da salde publica quanto & necessidade
dos cuidados paliativos € considerada um passo essencial. Pesquisas sinalizam que ha diferenca na assisténcia prestada pelo
profissional com formagdo em cuidados paliativos e aqueles que ndo a possuem. Os profissionais sem esse preparo apresentam
conhecimento insatisfatério comparado aos que tém formacdo prévia, além disso, aplicam o conhecimento na pratica.

Cezar et al. (2019) indicam também a necessidade de uma ampla disseminacéo de conhecimento e educacdo sobre
cuidados paliativos entre os profissionais da salde. Para os autores, 0 inicio deve ocorrer no processo de formacéo,
estendendo-se durante a pratica, tanto pela procura pessoal por conhecimento como por a¢des de educagdo permanente.

Também foram reveladas falas que abordam a importancia de um suporte psicolégico/emocional a ser oferecido para

a equipe, além do apoio tedrico:

[...] vocé tem que ter uma estrutura também, tem que trabalhar o psicol6gico desse profissional pra ele ndo adoecer,
pra ele ndo entrar em depressdo, porque temos que lidar com alegria, com satisfacdo, tentar mostrar pra ele o lado
rosa da vida, vamos dizer assim, o lado azul da vida, porque ele sabe que ele esta partindo quando ele esta ltcido, 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 de aprimorar o cuidado é por meio da atualizagdo técnica e do
autocuidado. E preciso integrar a rotina das equipes de saude atividades que proporcionem prazer e bem-estar aos profissionais
€ gque 0S conectem com as pessoas e com o que é importante para cada um.

Almeida et al. (2014) orientam que os dirigentes de instituicbes de salde 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 e 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 é uma participacdo mais multidisciplinar da avaliacdo
desses casos [...] eu quero dizer, o envolvimento da familia, o contato, o psicolégico, 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, a assisténcia em cuidados paliativos pode e deve ser desenvolvida pela equipe multiprofissional,
demonstrando que essa necessidade perpassa pela complexidade na assisténcia (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 salde,
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 questdo do fortalecimento da equipe multiprofissional no atendimento dos casos, porque aqui quem paliativa é 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)

A centralidade no cuidado engloba reconhecimento e respostas as necessidades do paciente e dos familiares pela
equipe transdisciplinar. Embora haja um reconhecimento das conquistas tecnoldgicas, é necessaria uma transi¢do entre
tentativas legitimas de manutencdo da vida e a abordagem paliativa, sem desconsiderar a dimensdo da finitude humana
(Bertachini & Pessini, 2011).

Quanto aos determinantes que dizem respeito ao paciente e a familia, a autonomia foi referenciada como um fator

imprescindivel para que possa haver um processo de morrer com dignidade:

[...] eu acho isso uma morte dignha, uma morte que ele pode falar o que ele quer ali naguele momento, por isso que eu
acho que tem que ser conversado antes dele chegar ao rebaixamento de nivel de consciéncia. (E 11)

O paliativismo tem como preceito o respeito as escolhas do paciente e a sua autonomia. Entretanto, para que o
paciente tenha condicBes de escolha, é necessario o esclarecimento das opc¢des e consequéncias dos tratamentos disponiveis.
Nesse momento, a oposicdo entre equipe, pacientes e familiares pode levar a conflitos e negocia¢des. Assim, a primazia do
principio da autonomia conduz a equipe a estabelecer uma nova relacdo com o paciente, na qual a tomada de decisdo necessita
ser compartilhada (Menezes, 2004).

Apesar de ser dificil a implementacdo de muitos dos pressupostos dos cuidados paliativos, torna-se urgente a
disseminacg&o da cultura, dentro do hospital, relacionada a essa tomada de decisdo compartilhada.

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

paliativos.

Essa é uma norma aqui no hospital, que o paciente tenha apenas um acompanhante, mas existem algumas excecoes
que a gente deve avaliar e que a gente tem que abrir algumas excecoes... (E 05)

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

Menezes (2004) refere que o ideario da “boa morte” presume que o paciente possua o maximo de controle no
processo de morte, 0 que depende da atuacdo da equipe profissional, porém essa mesma equipe constr6éi uma hierarquia de
prioridades que nem sempre coincidem com as escolhas do préprio doente. A “boa morte” implicaria perecer ao proprio jeito
do doente, o que for¢osamente resultaria na perda do controle das circunstancias do morrer por parte da equipe.

Sendo assim, torna-se fundamental uma especificagdo de rotinas para essa clientela, o que seria possivel com um
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servico de cuidados paliativos, no qual essa adequacdo e flexibilizacdo das normas hospitalares teriam condi¢des de ser
implementadas. Essa constatacdo leva a proposta seguinte apresentada pelas profissionais — a existéncia de um espaco
especifico para atendimento dos pacientes 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 [...] ndo é que seria um setor, por exemplo,
cuidados paliativos, fim da vida ndo, mas um setor que tivesse profissionais com essa sensibilidade, porque tem
muita gente que ndo tem essa percepcao [...] um setor perfeito seria o que tem quartos, mais aconchegante. Tem a
possibilidade de estar com um familiar. (E 02)

Eu so colocaria o espago, se a gente tivesse um espago adequado de separar dos outros enfermos seria ideal [...] Eu
acho que ficaria mais tranquila, ndo ficaria pensando que ali ela t& sentindo, o paciente esta sentindo dor e ao
mesmo tempo estd vendo o outro ali rindo, vendo televisdo, ter um espaco reservado, que poderia ter varios
paliativos, juntar eles mesmo, é um sofrimento s6,a gente sabe que ta no final da vida, ta sentindo aquela dor que néo
tem como voltar, melhor do que ficar com outro rindo, ali o outro se beijando, sabe? Porque ndo tem separacéo. Nao
é excluir ele, mas acho que limitar ele, o espaco dele, pra ele ter uma morte serena. (E 03)

[...] 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 s6s com a familia. (E 07)

De acordo com a ANCP (2012), o cuidado paliativo em ambiente hospitalar pode ser feito de trés maneiras, em
Unidade de Cuidados Paliativos, por Equipe Consultora ou Volante, ou por Equipe Itinerante que é acionada conforme a
percepcdo do médico assistente. No hospital estudado, atualmente, trabalham duas Equipes Consultoras ou Volantes. Uma
equipe é ligada a Clinica da Dor e acompanha os casos oncolégicos e a outra atende os casos ndo oncoldgicos. Essas equipes
respondem a pareceres sempre requisitados pela equipe médica. Ressalta-se que tais equipes ndo tém o suporte de todas as
especialidades de equipe interdisciplinar preconizadas.

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

Importante citar pesquisa realizada em Londrina, Parand, em 2003, que avaliou pacientes fora de possibilidades
terapéuticas internados em um hospital universitario (Roncarati et al., 2003). Verificou-se que a equipe de salde tem grande
dificuldade em reconhecer um doente candidato a receber cuidados paliativos. O estudo sugeriu a criacdo de uma unidade
especifica para cuidados paliativos nas institui¢des, além de ambulatorio especializado. Ademais, indicou como necessaria
uma equipe de salde especifica e itinerante, que esteja capacitada para atuar nas diversas areas, inclusive nos domicilios,
fornecendo informacdes e apoio, sobretudo em questdes como o alivio da dor e o luto.

Finalmente, o que importa é que esses 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 decisGes referentes a seu

tratamento e o ajudariam a viver e a enfrentar o morrer da melhor forma possivel (Roncarati et al., 2003).

4. Concluséo

Neste estudo, discutiu-se a rotina das enfermeiras diante do desafio dos cuidados paliativos na terminalidade em
enfermarias de um hospital universitario.

Como facilitadores, foram citadas as caracteristicas da propria enfermagem e o centro do seu trabalho, que é o
cuidado. 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 humanizacdo foram utilizadas como sendo parte da préatica das enfermeiras em seu cotidiano, bem como a
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religiosidade, que parece abrandar o contato frequente com a morte. O fato de estarem em um hospital universitario de
referéncia nacional também foi sinalizado como favoravel para uma assisténcia qualificada.

Quanto aos fatores limitadores, as profissionais entendem ser dificil o enfrentamento da morte, tanto do outro quanto
a projecdo da morte de si mesmo. Contudo, 0 medo e a soliddo frequentemente experimentados ndo sdo discutidos, tendo a
maioria das enfermeiras que reprimir ou encontrar formas individuais de resolucao dessas angustias. As limitagdes enfrentadas
pela equipe de enfermagem em relacdo ao paciente costumam estar ligadas também a negacdo da morte, a auséncia da familia
e acompanhantes ou a ndo aceitacéo por parte destes do processo de finitude.

O maior nimero de dificuldades apontadas referiu-se aos entraves institucionais. A falta de educacéo continuada
dentro do hospital, associada a auséncia de condutas sobre cuidados paliativos, sdo fatores que fazem com que os 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 obstinagdo terapéutica.

A falta de funcionarios, em termos de diferentes profissGes que deveriam compor a equipe, assim como o 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, 0 que gera falta de valorizagcdo das outras categorias e tratamento inadequado ao doente em algumas circunstancias.
Soma-se a isso o fato de a pesquisa ter ocorrido em um hospital universitario, em um modelo centrado na cura, o que favorece
a invisibilizacdo do paciente paliativo.

O fato de o processo de morte se dar no interior 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, outras ndo viram diferenca sobre o local, desde que o protagonista fosse o paciente.

Durante a analise desta questdo, surgiu novamente a problemética dos modelos importados para incorporagdo no
Brasil. Nesse caso, a integracdo da morte contemporanea domiciliar necessitaria de ajustes para adaptagdo ao nosso pais.

A rigidez hospitalar das normas e rotinas institucionais configurou um empecilho para o paciente na finitude, na visao
das enfermeiras; o fato de estar hospitalizado o condiciona a um tratamento igual ao de qualquer outro paciente, tirando desses
individuos a possibilidade de desfrutarem de algum prazer nos momentos de fim de vida.

Tal constatacdo reflete 0 mais predominante obstéculo para uma assisténcia centrada nesse paciente — a internacdo em
enfermarias comuns. As profissionais entrevistadas alegam que ndo ha como respeitar a biografia e o protagonismo desse
paciente quando ele estd hospitalizado com varios outros, clinicos ou cirdrgicos, que vivenciam realidades diversas. As
queixas assinalam um ambiente fisico inapropriado, que ndo fornece privacidade e ndo incentiva o exercicio da autonomia. Os
problemas também indicam que o acompanhamento por equipes de rotinas e plantdes diferentes dificultam uma padronizacéo
na assisténcia.

A pandemia por covid-19, que assolou o mundo, foi mencionada em vérios 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 o
processo de morte, tanto para o doente quanto para sua familia.

Com relagéo as propostas, grande parte convergiu para o ambito institucional. O oferecimento de capacitacéo para a
equipe e espacos para acompanhamento emocional ou psicoldgico 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 ampliacdo do quantitativo de funcionarios, tanto de enfermagem como de outras categorias, foi destacada como

fator para melhoria da assisténcia. A promocao do trabalho interdisciplinar e a horizontaliza¢do das condutas também parecem
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ser motivo para tornar o trabalho mais gratificante para os profissionais e mais qualificado para os pacientes.

Outra sugestdo foi a alteracdo de normas e rotinas para essa clientela em 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 criagdo de um
espaco para a assisténcia ao paciente paliativo, que poderia ser traduzido como um setor com essa finalidade.

Como limitagdes 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 n4o seja tanto a distanasia, tdo prevalente nos estudos elaborados no pais, mas a dificuldade de acesso ao Sistema Unico
de Saude, causando uma mistanasia, aquela que ndo oferece a populagdo a oportunidade sequer de diagnostico, quica de
tratamento, uma “morte e vida severina”, uma “morte infeliz”.

Além dessa importacdo de modelos em pesquisa, é 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 dessa profissdo, democratizando as informagdes e decisdes.

Outra abordagem que merece ser aprofundada paira sobre esses corpos invisibilizados nos leitos das enfermarias; sdo
invisiveis porque, primeiramente, sdo incobmodos, indesejados; ocupam um leito em um hospital curativo, com uma equipe de
jovens médicos formados para “salvar” vidas. A tese defendida é de que sfo, 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 0 momento “certo” para a constatagdo do
6bito, havendo sempre o instante 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 antecipacdo da morte, uma
morte social dentro da instituicéo.

Os estudos importados embagam a visdo da ciéncia local quando se pensa que o problema predominante da morte
ruim no Brasil é a morte com o individuo intubado dentro de um CTI. Este pode ser um problema central de outro pais, mas
ndo seria 0 caso brasileiro. Esse individuo que recebeu o tubo passou por inimeras portas estreitas 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 ndmero estrondoso de usuérios que clamam por uma atencéo bésica digna.

Sendo assim, sugere-se a realizacdo de mais estudos referentes a percepgdo de profissionais e usuérios sobre os
cuidados em salde sob a perspectiva bioética, sobretudo com enfoque na justica e na biopolitica, bem como a investigagao das

tematicas abordadas atravessadas pelos problemas brasileiros.
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