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RESUMO

Esta dissertacdo abarca uma etapa da adaptacdo transcultural (ATC) da escala Concept of a
Good Death de Schwartz et al., 2003. Existem algumas formas para realizar o processo de ATC.
Antes do processo de traducdo e estudos psicométricos inerentes, alguns autores orientam uma
apreciacdo qualitativa, chamada equivaléncia conceitual, nesta dissertacdo, acerca do conceito
de boa morte, O objetivo do estudo é analisar as concepcGes de boa morte nas perspectivas dos
especialistas em cuidados paliativos e discutir a equivaléncia conceitual da escala Concept of a
Good Death ante as perspectivas dos profissionais citados. As concepcoes de boa morte, muito
estudadas na literatura internacional, sdo pouco avaliadas no Brasil. Uma revisdo integrativa
acerca do conceito encontrou sete artigos nas bases de dados da literatura brasileira, o que
justifica a relevancia desta dissertacdo. Os artigos trazem como conceito de boa morte desde a
dimensdo subjetiva e individual, a morte sem sofrimento, até caracteristicas para o
enfrentamento do processo. Para a coleta de dados foi utilizada entrevista ndo diretiva com
profissionais de saude de uma unidade de cuidados paliativos do Rio de Janeiro com perguntas
desencadeadoras sobre a boa morte. A analise dos dados emergidos foi tematica. Resultados:
quatorze profissionais foram entrevistados, dois enfermeiros, dois médicos, dois nutricionistas,
dois psicologos, dois fisioterapeutas, dois assistentes sociais e dois capelaes; todos com pelo
menos sete anos de experiéncia em cuidados paliativos oncoldgicos. Discussdo: apds analise
dos dados foi possivel identificar setenta e nove unidades de registro relacionadas a boa morte
e que foram agrupadas em trés aspectos: aspectos clinicos, como controle de sintomas; 0s
pessoais, como a autonomia, e 0s aspectos relacionais, como a presenca da familia. Em sintese,
para que haja uma boa morte, fatores que envolvem a dor, o sofrimento, o conforto e o respeito
a pessoa doente devem ser considerados pelo profissional. Os dados obtidos se equiparam aos
itens da escala apresentada, possibilitando a continuacao do processo de ATC.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos. Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida.
Enfermagem de Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida. Assistencia Terminal.
Medicina Paliativa.
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ABSTRACT

The present study features one installment of the transcultural adaptation (TCA) of the Concept
of a Good Death scale in Schwartz et al., 2003. There are some methods to conduct the TCA
process. Before the translation and inherent psychometric studies, some authors recommend
qualitative assessment, namely, a conceptual equivalence. In the present study a conceptual
equivalence will be performed concerning the good death concept. The objective of the study
is to analyze the concepts of good death according to the palliative care experts, and to discuss
conceptual equivalence of the Concept of a Good Death scale, under the aforementioned
experts’ perspective. The concepts of good death, widely analyzed in the international literature,
are rarely approached in Brazil. An integrative review concerning the concept has identified
seven articles in the Brazilian literature database, which is justification for the conduction of
the present research. The articles’ definitions of good death include subjective to individual
dimensions, death without suffering, and even death coping strategies. For the collection of the
data non-directive interviews were conducted with the health professionals of a palliative care
unit in Rio de Janeiro, which featured triggering questions about good death. The data analysis
of the mentioned subjects was themed. Results: Fourteen professionals were interviewed,
including two nurses, two doctors, two nutritionists, two psychologists, two physical therapists,
two social workers, and two chaplains; all had at least seven years of experience working with
oncological palliative care. Discussion: Through a data analysis it was possible to identify
seventy-nine registered units related to good death, which were grouped according to three
criteria: clinical aspects, such as symptom control; personal aspects, such as autonomy; and
relational aspects, such as the presence of the family. In summary, for there to be good death,
aspects involving pain, suffering, comfort and respect towards the ill persons must be
considered by the professionals. The data collected match the items presented in the scale used
as reference, which makes the continuation of the TCA process possible.

KEYWORDS: Palliative Care. Hospice Care. Hospice and Palliative Care Nursing. Terminal
Care. Palliative Medicine.
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A Morte n&o é algo que nos espera no fim. E
companheira silenciosa que fala com voz
branda, sem querer nos aterrorizar, dizendo
sempre a verdade e nos convidando a
sabedoria de viver.

(Rubem Alves)
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1. CONSIDERACOES INICIAIS

1.1.Trajetoria profissional e implicagdo com o tema

Desde a infancia gostava de ajudar pessoas quando elas se sentiam mal e uma profisséo
na area da salde era 0 que eu desejava seguir. Meu primeiro curso de escolha foi medicina e
quando passei para o curso de Enfermagem na Universidade Federal Fluminense, confesso que
néo fiquei feliz.

Devido as greves daquele ano, as aulas comecaram no més de maio, juntamente com a
Semana de Enfermagem da Escola de Enfermagem Aurora Afonso Costa. Caloura, adentrei ao
auditorio timida e, quando percebi, estava com lagrimas nos olhos. Moderadamente assustada,
e com um leve sorriso, falei para mim mesma: “E isso que a enfermagem faz? E isto que quero
fazer: cuidar! Entdo estou no curso certo!”.

Durante a graduacdo, o sentimento de retorno a sociedade era muito presente, o retorno
do meu conhecimento. Meu trabalho de conclusdo de curso foi sobre a Humanizacdo da
Assisténcia, pois entendia que o enfermeiro deveria prestar tal cuidado e prestava. Uma
pergunta que minha querida professora Dra. Fatima Helena, em 2004, ainda no sexto periodo,
fez no encerramento da disciplina, nunca saiu da minha mente: “Vocé gostaria de ser cuidado
por voc€ mesmo?”. Lembro-me com clareza deste dia. Respondi que sim! E como sou exigente,
minha prética deveria ter o nivel de exceléncia.

Ao final da graduagdo, novamente, a professora Fatima Helena disse: “Iris, 1a (no
Instituto Nacional de Cancer) tem um trabalho de Humanizacéo que vocé vai gostar [...] faca a
prova de residéncia”. Assim, iniciei minha jornada profissional como enfermeira residente no
Instituto Nacional de Cancer (INCA).

Optei, no segundo ano da residéncia, pela modalidade de Assisténcia de Enfermagem
Oncoldgica em Cuidados Paliativos, na unidade hospitalar especifica da instituicdo para este
tipo de cuidado. Ouvi muitos “Tem certeza?”’; “[...] € morte todo dia [...] vocé vai aguentar?”’;
“Uma coisa € passar um més, outra coisa € um ano!”. Mal sabiam que era este o cuidado que
eu buscava; que entendia como cuidado humanizado, que a Fatima Helena havia mencionado,
que fazia sentido para a minha pratica.

Naqguele ano, aprendi a filosofia de Cuidados Paliativos, bem como todo o aparato
necessario para assistir as pessoas com cancer avancado e percebi que o cuidado era de fato
humanizado, pois trabalhar em equipe fazia toda a diferenca.

Ao final do programa de residéncia, fui contratada para a referida unidade. Por 13,

trabalhei em diversos setores e, ao longo desses oito anos, acompanhei muitos pacientes em
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uma fase muito especial e particular da vida: o processo de morte.

Como pessoa que gostava de cuidar, como enfermeira que buscava aprimorar sua
assisténcia e como especialista em cuidados paliativos oncoldgicos, questionava se 0 que eu
fazia era o que o paciente realmente queria ou precisava, pois a pergunta do sexto periodo da
faculdade pairava em minha mente. Mesmo tendo respondido que gostaria de ser cuidada por
mim, eu me perguntava se as pessoas gostavam e se estava de acordo com 0s seus desejos.

Refleti que para cuidar bem das pessoas, eu deveria perguntar o que elas precisavam e
entdo passei a me perguntar: qual era o entendimento do processo de morte e quais eram 0s
ultimos desejos dos pacientes que eu acompanhava?

A capacitacdo em comunicacdo de noticias dificeis me permitiu 0 manejo deste
guestionamento e sempre que era possivel perguntava aos envolvidos (pacientes e familiares)
como desejariam seu fim e os atendia, de acordo com os limites das minhas competéncias
profissionais, visando o maximo de conforto e respeito.

Iniciei 0 mestrado com estes questionamentos e consegui traduzi-los em forma de
pesquisa. Eespero, sinceramente, que aquele sentimento de retornar meu conhecimento para a

sociedade possa ser realizado também com esta dissertacéo.

1.2.Cuidados paliativos em oncologia

A filosofia dos Cuidados Paliativos, segundo Mccoughlan (2004), era exercida desde a
Idade Média na Europa, pois havia locais onde doentes, necessitados e viajantes podiam
procurar abrigo e cuidado. Estes locais eram denominados Hospices, mantidos em sua maioria
por religiosos que amparavam as pessoas ndo somente no ambito curativo, mas também no
bem-estar espiritual. Segundo Firmino (2005), a palavra hospice tem origem latina e tem como
significado “local de hospedagem”. As palavras “hospedeiro”, “hospitalidade” e “hospital” sdo
suas derivacoes.

Em suas origens, “palio” ou “paliativo” derivam da palavra latina pallium que,
originalmente, significa cobertura e designa o manto utilizado para aquecer e proteger 0s
peregrinos e/ou viajantes. Era costume os antigos hospices ceder um pallium no momento em
gue seus hospedes partiam em continuidade e/ou regresso de suas viagens. Atualmente o termo
esta relacionado a esséncia dos Cuidados Paliativos: aliviar os sintomas, a dor e o sofrimento
de pessoas com doencas crénico-degenerativas ou em fase final objetivando aprimorar sua
qualidade de vida (PESSINI; BERTACHINI, 2005).

Ja os Cuidados Paliativos do século XX eram voltados para as pessoas com cancer

avancado, tendo o primeiro estudo sistematico de abordagem qualitativa e descritiva realizado
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pelo St. Joseph’s Hospice, nos anos de 1958 a 1965, quando participaram Cicely Saunders e
Robert Tycross, grandes nomes da assisténcia paliativa. Realizado com 1.100 pessoas com
cancer avancado, baseado em anotacfes clinicas e gravacOes de relatos de pacientes, o estudo
mostrou o efetivo alivio da dor quando eram administrados regularmente medicamentos
analgésicos em contrapartida ao uso de analgésicos “se necessario”, o famoso SOS
(ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

Em 1967, Cicely Saunders funda o St. Christopher Hospice e passa a ser uma das
maiores referéncias mundiais na area de Cuidados Paliativos, pois conseguiu combinar
cuidados clinicos de qualidade, pesquisa e ensino. Para ela, os Cuidados Paliativos se iniciavam
a partir do entendimento de que cada pessoa doente tem sua propria historia e merece respeito
como um ser Unico e original, o que inclui disponibilizar cuidados para que viva bem o seu
tempo (PESSINI; BERTACHINI, 2005).

Em 1982, o Comité de Céancer da Organizagdo Mundial de Saude (OMS) formou um
grupo de trabalho com intuito de definir politicas para o alivio da dor e cuidados do tipo Hospice
para pessoas com cancer. Este termo nao foi adotado pela OMS devido a dificuldade em traduzir
para alguns idiomas. O termo Cuidados Paliativos ja era utilizado no Canada e assim foi
preferido pela OMS (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012). Em
1990, o 6rgdo publicou a primeira definicdo de Cuidados Paliativos, sendo redefinida em 2002
como:

[...] uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares,
que enfrentam doengas que ameacem a continuidade da vida, através da prevencdo e
alivio do sofrimento. Requer a identificagdo precoce, avaliagdo e tratamento da dor e

outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual. (ACADEMIA
NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012, p. 26).

Em maio de 2017, a OMS, em conjunto com a Worldwide Hospice Palliative Care
Alliance, divulgou um novo relatério destacando que os Cuidado Paliativos, além de abrangente
e integrado, € um direito humano bésico e essencial devendo ser praticado por profissionais de
salde de diversas disciplinas, bem como por especialistas na area e em qualquer ambiente,

incluindo o domicilio. O conceito de Cuidados Paliativos foi ampliado:

O cuidado paliativo é a prevencdo e alivio do sofrimento de qualquer tipo - fisico,
psicoldgico, social ou espiritual - experimentado por adultos e criangas que vivem
com problemas de salde graves, crénicos, complexos e limitantes de vida e a
promocdo da dignidade, a melhor qualidade de vida e adaptacdo as doencas
progressivas, utilizando a melhor evidéncia disponivel. E um acompanhamento
centrado na pessoa, pacientes e suas familias, ao longo da doenca, inclusive no final
davida, que otimiza a qualidade de vida, promove o desenvolvimento humano, o bem-
estar e maximiza a dignidade. (GOMEZ-BATISTE et al., 2017, p. 51, traducéo nossa).
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Abordar os Cuidados Paliativos como direito humano bésico por meio da promogéo da
dignidade, e adaptacédo as doengas progressivas, permite que a filosofia paliativista seja melhor
difundida entre a sociedade e os profissionais de saude que acabam por direcionar tais cuidados
somente aos que estdo morrendo.

Os cursos de graduacdo em saude, em sua maioria, priorizam o cuidado voltado a doenca
com objetivo curativo. A abordagem integral, centrada na pessoa, ainda é um passo a ser dado.
Cuidar de pessoas com doengas incuraveis, como o cancer avangado, tornou- se uma batalha, o
que evidencia a dificuldade dos profissionais de saude e da sociedade contemporanea em lidar
com a morte.

O céncer, devido a sua alta incidéncia e complexidade, é uma doenca considerada
problema de satde publica. No Brasil, estima-se que para os anos 2018 e 2019 o numero de
novos casos de cancer diagnosticados seja de 600 mil. No relatorio de auditoria sobre a Politica
Nacional de Atencdo Oncoldgica, realizado pelo Tribunal de Contas da Unido, foi revelado que
60,5% dos casos de cancer diagnosticados em 2010 eram de estagios avan¢ados, sendo 87,9%
de casos de cancer de pulmdo, o segundo mais frequente entre homens (INSTITUTO
NACIONAL DE CANCER, 2017; BRASIL, 2011).

O numero alarmante do relatdrio indicando que, ao diagndstico, a maioria das pessoas
estd com o cancer em estagi avancado, ou seja, sem possibilidade de cura, aponta para a
necessidade dos Cuidados Paliativos Oncol6gicos cujo foco principal é o alivio e prevencédo
dos sintomas, além da qualidade de vida. VVale ressaltar que o cancer é a segunda causa de morte
no Brasil e no ano de 2016, segundo o Departamento de Informatica do SUS (DATASUS), o
ndmero de 6bitos pela doenca foi de 215.217, sendo mais de 80% em hospitais e outras
instituicdes de saude. Segundo o 6rgdo, 14% das mortes ocorreram em domicilio (BRASIL,
2017).

Até meados do século passado, a morte ocorria em casa, na presenca dos familiares e
amigos. Com 0 acesso crescente as tecnologias e 0 aumento do nimero de hospitais, a morte
passou a ser distanciada, silenciosa e até solitaria. Atualmente é evitada com tamanha
intensidade, como se fosse possivel revoga-la, e, diariamente, os profissionais de salde travam
batalhas a fim de impedi-la. Os Cuidados Paliativos pretendem, por meio de acGes
interdisciplinares, oferecer uma boa morte (KOVACS, 2014; FLORIANI, 2009).

Um estudo em InstituicGes de satde corrobora com a afirmativa anterior ao revelar que
79% dos enfermeiros ndo se sentem preparados para lidar com pacientes em doenga avangada
e 70% dos técnicos de enfermagem ndo se sentem preparados para lidar com a morte. A

dificuldade em cuidar de pessoas morrendo esta presente desde os curriculos de graduacdo em
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medicina, onde 59% dos médicos participantes ndo tiveram o tema morte abordado em seu
curso e, na préatica, a busca é sempre pela cura que, quando néo € possivel, € vista como fracasso
(KOVACS, 2011; MONTEIRO et al., 2015).

Diferentemente das pessoas em geral, os profissionais de saide tém a morte presente
em seu cotidiano, quase uma companheira de trabalho e deveriam ter o preparo e educagéo para
lidar com a finitude. O convivio entre pessoas doentes, equipe e familiares foi prolongado com
0 avangcar tecnoldgico, o que permitiu aumento da sobrevida desses doentes. Contudo, houve
aumento da carga de cuidados e de estresse, principalmente da enfermagem, categoria que mais
tem contato com os enfermos (KOVACS, 2003; KOVACS, 2011).

Em suas pesquisas, a autora afirma que lidar com a morte gera sofrimento, angustia e
medo em enfermeiros e técnicos de enfermagem, sendo oportuna a criacdo de espagos e
estratégias para discutir o tema em instituices de saude, além de apontar falhas na formacéo
(KOVACS, 2003; KOVACS, 2011).

Assim, surgem questionamentos sobre qual é a concepcdo de boa morte para
profissionais especialistas em Cuidados Paliativos, bem como suas caracteristicas e atributos, o

gue remete ao objeto e aos objetivos desta dissertacao.

1.3.0bjeto

e Equivaléncia conceitual da escala Concept of a Good Death de Schawrtz e
colaboradores®.

1.4.0bjetivos
e Analisar a concepcédo de boa morte nas perspectivas dos profissionais especialistas em
Cuidados Paliativos;
o Discutir a Equivaléncia Conceitual da escala Concept of a Good Death de Schawrtz e
colaboradores ante as perspectivas dos profissionais especialistas em Cuidados

Paliativos.

1.5.Escala Concept of a Good Death
Esta dissertacdo, diante dos objetivos, utilizou como base a escala norte-americana
Concept of a Good Death (CGD)? (ANEXO A), criada em 2003, a fim de verificar se o conceito

de boa morte € alterado apds o treinamento em Cuidados Paliativos de estudantes de Medicina

1Todos os direitos reservados a DeltaQuest Foundation, Inc.
20 nome em inglés da escala serd mantido e explicado no capitulo 2, metodologia.
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e de Enfermagem.

Os autores realizaram pesquisas em artigos médicos e de enfermagem e verificaram a
necessidade de instrumentos que possam avaliar o conceito de boa morte, tal como a construcéo
de um conceito como parte integral da avaliacdo da qualidade de vida no fim da vida
(SCHWART?Z et al., 2003).

A época, sua pesquisa encontrou que existe distingio de conceito entre profissionais de
salde e pacientes. Estes, por exemplo, estdo mais preocupados com aspectos psicossociais,
como os relacionamentos com entes queridos, questdes existenciais; ja 0s médicos, empenhados
nos cuidados referentes aos aspectos clinicos, como controle de sintomas e morte rapida ou
repentina.

O que esta claro na pesquisa € que o conceito de uma boa morte pode ser variavel com
0 tempo, o papel e a experiéncia, mas € importante estudar o conceito em um determinado
tempo para entender o significado clinico e mudancas (SCHWARTZ et al., 2003).

A escala possui 17 itens divididos em trés dominios: Closure reflete aspectos
psicossociais e espirituais da boa morte associados ao apoio social e as crengas e praticas
espirituais; o dominio Personal Control relacionado aos aspectos fisicos da experiéncia de
morrer, como alerta mental, capacidade de comunicagéo e controle das fungdes corporais €; 0
dominio Clinical relacionado aos aspectos clinicos do processo de morte, quando a equipe pode
intervir ou controlar sintomas como a dor e o uso de equipamentos (SCHWARTZ et al., 2003).

A medida é vélida e confiavel e, além da facil aplicabilidade, outra vantagem em seu
uso é poder utiliza-la em populagdes diversas. Os autores recomendam utiliza-la também em
pacientes porque seu uso pode ser Gtil no planejamento das intervengdes nos Cuidados
Paliativos, no direcionamento do ensino de Cuidado Paliativo no curriculo médico e ainda poder
seguir os desejos do paciente, compreendendo melhor este momento (SCHWARTZ et al.,
2003).

Abaixo segue 0 Quadro 1 com os itens da escala em seu idioma original e seus

respectivos dominios.
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Quadro 1. Dominios e itens da escala CGD

Dominios Itens

Item 4 — That family and doctors follow the person’s wishes; Item 6 — That be peaceful;
Item 7 — That loved ones be present;

Item 8 — That the person’s spiritual needs be met; Iltem 9 — That the person is able to
accept death;

Item 10 —That the person had a chance to complete important tasks; Item 11 — That the
person had an opportunity to say “good-bye; Iltem 12 —That the person was able to remain
at home;

Item 13 —That the person lived until a key event.

Closure

Item 15 — That there be mental alertness until the end;
Personal Control |Item 16 — That there be control of bodily functions until death; Item 17 — That the ability to
communicate be present until death.

Item 1 — That it be painless or largely pain-free; Item 2 — That the dying period be short;
Item 3— That it be sudden and unexpected;

Item 5 —That it occur naturally, without technical equipment; Item 14 — That death occurs
during sleep.

Clinical

Fonte: elaborado pela autora.

Esta escala foi adaptada em Portugal, no ano de 2013. Segundo a autora portuguesa, 0
Programa Nacional de Cuidados Paliativos afirmou a necessidade de entender o que a
populacdo desse pais entende sobre morte digna e seus desejos sobre sua propria morte. Com o
objetivo de conhecer a concepcdo de boa morte da populacéo portuguesa e realizar um estudo
preliminar de validacdo da escala CGD, sendo traduzida e retraduzida. Apos varias adaptacdes,
entre a pesquisadora e a proprietaria da escala, obteve-se a versdo utilizada para a pesquisa.
Participaram 205 pessoas de uma universidade que responderam um questionario para verificar
o0 conceito de boa morte e 100 participantes foram selecionados para responder um questionario
online sobre a escala (JORDAO, 2013).

As conclusdes da pesquisa afirmam que para populagé@o portuguesa, a escala apresenta
11 itens, os outros 6 itens da escala original foram definidos redundantes. Os itens mais
mencionados foram “Que seja sem dor ou maioritariamente livre de dor” e “Que o periodo de
morrer seja curto”, (73,7% e 49,8% respectivamente) possuindo trés dominios: Controle, que
inclui os aspectos fisicos da experiéncia de morrer, como controle das fungdes corporais,
capacidade de comunicacéo e alerta mental; esperanca, que remete & momentos importantes,
de conforto e de uma morte sem sofrimento e; encerramento, que reflete os aspectos
psicossociais e espiritualidade (JORDAO, 2013).

Sobre a concepc¢éo de boa morte, a autora portuguesa conclui que foi percebida de forma
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distinta para os homens, pois eles valorizam a oportunidade de se despedir, a de viver até um
evento que considerem importante e que a morte ocorra enquanto dormem. Esta valorizacéo
diminui a medida que a idade aumenta para ambos 0s sexos. Pessoas solteiras apresentam
também respostas diferentes, considerando mais relevantes 0s aspectos psicossociais e
espirituais que os sujeitos casados. A maior afirmacao do estudo € que a populacéo portuguesa
considera a auséncia de dor como essencial para uma boa morte (JORDAO, 2013).

1.6.Justificativa

Apesar de certa, a morte ainda é considerada um tabu e é abordada discretamente ja que
a nossa sociedade tem dificuldades em aceitar a finitude. A morte ndo pode ser velada ou
escondida e, por isto, precisa ser bastante discutida com o intuito de torna-la natural, como de
fato é. Assim, os profissionais de salde, principalmente, poderdo exercer uma boa e adequada
assisténcia aos que estdo vivenciando o processo de morte (FONSECA; GEOVANINI, 2013;
RODRIGUES; ZAGO, 2012).

Pensando em qualidade de morte, avaliando o sistema de salde, custos, barreiras
culturais e acesso a analgésicos, o Brasil, em 2010, assumiu o lugar de 3° pior pais para se
morrer, num total de 40 paises, ficando atras somente de Uganda e india. Em 2015, um novo
relatdrio foi divulgado abordando, agora, a disponibilidade de Cuidados Paliativos, recursos
humanos qualificados, qualidade de atendimento, entre outros, considerando o pais na 42°
posicdo num ranking com 80 paises. O Reino Unido, onde os Cuidados Paliativos sdo
amplamente difundidos, ocupou o 1° lugar (ECONOMIST INTELLIGENCE UNIT, 2010;
ECONOMIST INTELLIGENCE UNIT, 2015).

O envelhecimento da populacdo mundial tem aumentado progressivamente. No Brasil,
0 aumento da expectativa de vida acompanha essa tendéncia. A previsdo para o ano de 2020 é
gue o pais ocupe o sexto lugar em populacéo de idosos. Em paralelo, desafios tém surgido pela
mudanca do perfil epidemioldgico, dentre eles, as doengas cronicas néo transmissiveis, como o
cancer, que antes apresentavam um desfecho mortal, hoje predominam devido ao
desenvolvimento da terapéutica associado ao avango tecnoldgico (KOVACS, 2014;
ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

Como ja mencionado, o nimero de pessoas diagnosticadas com cancer € crescente,
segundo estatisticas do INCA. O acesso limitado aos servicos de saude e a demora no
atendimento dificulta o diagndstico precoce e, consequentemente, as chances de tratamento
curativo. Sendo assim, muitos doentes precisam de Cuidados Paliativos oncoldgicos
(RODRIGUES; GIVISIEZ, 2010; ALMEIDA, 2013).
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Os Cuidados Paliativos Oncologicos surgem como tratamento especifico, nestes casos,
a fim de controlar, com exceléncia, os sintomas apresentados, melhorar a qualidade de vida e
propiciar uma morte digna a estas pessoas. Exige abordagem multidisciplinar e conhecimento
na area para que o paciente e sua familia tenham o suporte necessario para o enfrentamento da
doengca (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

Tal especialidade € pouco difundida nos hospitais gerais e abordada nos cursos de
graduacdo, sendo, infelizmente, mal compreendida pela sociedade e por profissionais com
formacéo tradicional, quando a cura da doenca € o Unico objetivo.

A dificuldade sociocultural em lidar com a morte e o sofrimento, bem como a auséncia
de publicac6es no Brasil sobre o entendimento dos profissionais paliativistas sobre a concepgéo

de boa morte, corrobora para a importancia e relevancia desta dissertacao.

1.7.Contribuicdes da pesquisa

Deparar-se com a morte, com o processo de finitude e com o luto é o cotidiano de muitos
profissionais de salde, em especial dos que trabalham com Cuidados Paliativos. A enfermagem
ainda estende cuidados ao corpo no pos-morte. Entretanto, conversar sobre as questdes
inerentes ao processo, como dor, sofrimento, entre outros, e como estas afetam o profissional,
ndo é rotina, por vezes sendo reprimido. A morte, sendo boa ou ruim, em hospital, em casa ou
em salas de aula, ndo é abordada como deve; ndo € abordada como parte natural de nossa
existéncia.

Pretende-se com esta dissertacdo ampliar o debate sobre o processo de finitude de
pessoas com cancer e fornecer subsidios aos profissionais para a sua pratica, favorecendo a
assisténcia adequada e necessaria as pessoas doentes e suas familias, abandonando medidas
fateis, respeitando seus desejos e propiciando uma boa morte.

No ensino, sobretudo na graduacéo e pds-graduacao, aponta-se a caréncia de disciplinas
que abordam a tematica. Futuros profissionais e demais especialidades da saude precisam ser
sensibilizados, ainda na formacéo, para que sejam capazes de ofertar cuidados compativeis com
as necessidades das pessoas doentes, suas familias e de si mesmos.

Discussdes sobre a morte e a vida sdo fontes inesgotaveis de pesquisa. Esta dissertacdo
aborda concepcbes de boa morte em Cuidados Paliativos, mas profissionais de outras
especialidades e categorias devem trazer para o mundo cientifico seus olhares, suas
dificuldades, acertos e suas reflexdes para que possamos devolver da melhor forma esse

conhecimento a sociedade.



A branda fala da morte ndo nos aterroriza por
nos falar da Morte. Ela nos aterroriza por nos
falar da Vida. Na verdade, a Morte nunca fala
sobre si mesma. Ela sempre nos fala sobre
aquilo que estamos fazendo com a propria
Vida, as perdas, 0s sonhos que ndo sonhamos,
0S riscos que nao tomamos (por medo), 0s
suicidios lentos que perpetramos.

(Rubem Alves)
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2. METODOLOGIA

2.1.Tipo de pesquisa

Trata-se de um estudo de adaptacéo transcultural (ATC) da escala CGD. Existem
diferentes métodos para realizar este processo. Alguns pesquisadores propdem a traducéo,
retraducdo e, apds, o teste piloto. J& o processo utilizado nesta dissertagdo é chamado de
abordagem universalista, composta por seis etapas e que anteriormente a traducéo, e aos estudos
psicométricos, faz-se uma avaliacdo qualitativa do conceito a ser estudado, no caso a boa morte,
e de cada escala a ser adaptada.

Regnault e Herdman (2015) afirmam que o modelo universalista oferece uma teoria bem
definida, podendo estabelecer uma base apropriada para o processo de adaptacéo transcultural,
sendo os testes de equivaléncia conceitual, de itens, semantica, operacional, de mensuracgéo e
funcional necessarios para a validade do processo. No intuito de facilitar o processo de ATC,
Reichenheim e Moraes (2011) sugerem as etapas, de acordo com as respectivas equivaléncias,

a serem adotadas nesta dissertacdo parcialmente (Quadro 2).

Quadro 2. Principais etapas para avaliacdo da equivaléncia transcultural de instrumentos de aferi¢do

Reviséo bibliogréafica envolvendo publicac¢des da cultura do instrumento original e
da populagdo-alvo; discussdo com especialistas; discussdo com populacéo-
alvo

Equivaléncia
conceitual

Equivalénciade | . x e x .
Discussdo com especialistas; discussdo com populacdo-alvo.

itens
Equivaléncia Tradugdes; retraducdes; avaliagdo da equivaléncia seméantica entre as retradugdes e o
semantica original; discussdo com populagdo-alvo; discussdo com especialistas para ajustes finais;
pré-teste da versao.
Equivaléncia Avaliacéo pelo grupo de pesquisa quanto a pertinéncia e adequagéo do: veiculo
operacional e formato das questdes/instrucdes; cendrio de administragdo; modo de aplicagdo; modo

de categorizago.

Estudos psicométricos:

Equivaléncia |- Enfoque 1: Avaliagdo de validade dimensional e adequacéo de itens componentes;
mensuracdo |- Enfoque 2: Avaliagéo de confiabilidade;

- Enfoque 3: Avaliagdo de validade de construto de validade de critério.

Equivaléncia
funcional

Fonte: Reichenheim e Moraes (2011).

Dada pelas equivaléncias identificadas nas demais etapas de avaliacao.

Neste estudo apresentaremos a primeira etapa, Equivaléncia Conceitual. A traducéo do
instrumento, como demonstrado no Quadro 2, ocorre somente na equivaléncia semantica. Como

esta ndo foi contemplada nesta dissertacdo, o nome original da escala serd mantido.
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Reichenheim e Moraes (2011) afirmam que a participacdo da populacéo alvo € essencial
na ATC, seja por entrevistas individuais ou até por atividades coletivas, uma vez que a traducéao
literal de um termo pode ndo implicar a mesma sensibilidade ou reacdo emocional como em
outras culturas. Os autores reiteram que o estudo qualitativo é compulsério quando pouco se
sabe sobre a percepcdo da populacéo alvo ou sobre o constructo a ser pesquisado.

Além dos profissionais especialistas, pessoas com cancer avancado e seus familiares
foram entrevistados, como sugerem os estudiosos do processo de ATC. Contudo, devido a falta
de tempo habil e para manter a qualidade da analise, apresentaremos somente os dados dos

especialistas entrevistados.

2.2.Aspectos Etico-Legais

Foi encaminhada uma solicitacdo de autorizacdo aos autores (Carolyne E. Schwartz,
Kathleen Mazor, Jane Rogers, Yunsheng Ma e George Reed) para o uso do instrumento ATC,
com resposta positiva por parte dos autores (APENDICE A). A escala é de propriedade da
empresa DeltaQuest Foundation, cuja autora principal, Carolyne E. Schwartz, ¢ diretora.

Para realizar a coleta de dados, o projeto foi submetido a Plataforma Brasil, conforme
as diretrizes da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) para pesquisa com seres
humanos. Ap6s a submissdo no sistema, foi avaliada por dois Comités de Etica em Pesquisa:
da Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO) e da Institui¢do coparticipante,
o Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva, sendo aprovada (Certificado de
Apresentacdo de Apreciacdo Etica 80483417.8.3001.5274). Apds aprovacdo do Comité de
Etica em Pesquisa da UNIRIO (Parecer 2.436.813), o projeto foi aprovado pelo CEP do INCA
(Parecer 2.483.7600).

2.3.Descricdo da coleta de dados

Por ser um estudo de ATC, foi realizado a verificagdo das concepgdes de boa morte nas
publicacdes internacionais, na literatura nacional (por meio de revisdo integrativa) e nas
entrevistas realizadas com profissionais especialistas em Cuidados Paliativos.

Para coletar os dados foi utilizada a entrevista ndo diretiva que constitui a obtencdo de
informagdes por meio do discurso livre. O entrevistador deve estar atento e receptivo a todas as
informacdes, podendo intervir discretamente com perguntas ou sugestdes e esclarecer ou
aprofundar as ideias levando o entrevistado a refletir sobre o tema proposto (HOFFMANN;
OLIVEIRA, 2009).

Esse método de coleta de dados é baseado nos estudos desenvolvidos pelo
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psicoterapeuta Carl Rogers, cuja abordagem é centrada na pessoa. Sua ideia foi descontruir a
autoridade do terapeuta, deixando a pessoa, durante a terapia, guiar o discurso do modo que se
sentisse a vontade (MOREIRA, 2010). Entende-se que a técnica de entrevista nao diretiva pode
contribuir para a melhor relacdo entre pesquisador e participante, suavizando 0 momento e
deixando o participante confortavel para falar sobre a morte.

As entrevistas ocorreram em local privativo, como a sala de reunido da enfermaria e a
sala da equipe multidisciplinar. A entrevista era iniciada ap6s a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B). Primeiro foram feitas perguntas
(APENDICE C) de caracterizacdo (idade, tempo de formacdo) e depois perguntas sobre o
conceito de boa morte. As entrevistas tiveram duracao total média de nove minutos, sendo a
mais curta com duracgdo de cinco minutos e a mais longa com duracgéo de vinte e quatro minutos

e foram realizadas nos meses de julho a outubro de 2018.

2.4.Descricdo do cenario

O estudo foi realizado no Hospital do Cancer IV (HCIV) - Unidade de Cuidados
Paliativos do Instituto Nacional de Céancer José Alencar Gomes da Silva localizado no
municipio do Rio de Janeiro e situado na rua Visconde de Santa Izabel, 274, no bairro de Vila
Isabel.

O INCA possui 5 unidades de tratamento, sendo a unidade IV responsavel pelo cuidado
as pessoas com cancer avancado. Nas outras unidades, o tratamento é voltado para a cura e 0
controle da doenca. Quando a mesma ndo é possivel, seja pelo esgotamento de terapias ja
realizadas, ou ao diagndstico, considera-se o0 cancer como de estagio avancado, sendo feito o
encaminhamento para a unidade de Cuidados Paliativos (INSTITUTO NACIONAL DE
CANCER, 2014).

O HCIV possui um setor de interna¢do com quatro andares e cinquenta e seis leitos para
pacientes que precisam de controle de sintomas decorrentes da progressdo da doenca,
sobrecarga familiar ou para aqueles que se encontram em cuidados de fim de vida. Na unidade
também é realizado acompanhamento dos pacientes por meio de consulta ambulatorial e visita
domiciliar (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2014).

Durante o periodo de coleta de dados, foi verificado que cada andar da unidade possuia
12 enfermarias com dois leitos e dois quartos com 1 leito para pacientes em algum tipo de
precaucédo de contato, em processo de morte ou com alguma leséo tumoral com odor forte. Cada
andar possuia posto de enfermagem, sala da equipe multidisciplinar, sala de atendimento ao

familiar, copa da nutrigdo, banheiro dos funcionarios e banheiro para os cuidadores.
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Foi verificado também que as equipes sdo compostas por 1 a 2 enfermeiros, sendo um
diarista, ou rotina, e outro plantonista, 2 a 3 técnicos de enfermagem, 1 médico, 1 nutricionista,
1 psicélogo, 1 assistente social e 1 fisioterapeuta. Com excecdo do médico e da equipe de
enfermagem, os outros profissionais atendem pacientes de outros andares também. O servigo
de capelania é voluntério e possui escala prépria, tendo capeldo todos os dias e voluntarios no
apoio religioso (aqueles que ndo s&o capel&es).

Ha ainda voluntarios todos os dias que auxiliam de acordo com a necessidade de cada
paciente e de seus familiares, como o provimento de roupas e produtos de higiene pessoal.
Percebeu- se a preocupacdo do hospital em minimizar os impactos que a hospitalizacdo
geralmente causa. Cada andar possui uma cor especifica com painel fotografico de paisagem
no corredor. Todos os gquartos possuem ar condicionado, televisdo e quadro para o paciente
colocar suas fotos no periodo em que estiver internado.

O hospital possui um espaco chamado Curiosagdo, coordenado por uma enfermeira e
auxilio de voluntarios, onde as pessoas com cancer, e seus familiares, realizam atividades como
artesanato, pintura, tocam instrumento e assistem filmes com o objetivo de proporcionar bem-
estar e estimular a autonomia. Possui também uma sala na cobertura do prédio intitulada sala
do siléncio, decorada com uma imagem e som ambiente para proporcionar relaxamento e
amenizar o sofrimento, onde qualquer pessoa pode frequentar ou escrever algo que deseja em
um livro de anotagdes (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2014).

2.5.Descricdo dos participantes
2.5.1. Critérios de escolha

Segundo o método, para avaliar as equivaléncias da escala devem ser selecionados 0s
profissionais especialistas, mas a literatura ndo esclarece quais caracteristicas estes devem
possuir. Entendemos que os profissionais que atuam ou vivenciam Cuidados Paliativos
oncoldgicos devem ser o critério principal, conforme estudos ja publicados®.

Em Cuidados Paliativos, o trabalho é realizado em equipe. Assim, dois profissionais de
cada categoria foram selecionados (enfermeiros, psicologos, médicos, assistentes sociais,
fisioterapeutas, nutricionistas e capeldes) por meio dos seguintes critérios:

Critério de Incluséo
e Experiéncia minima de cinco anos em Cuidados Paliativos oncoldgicos no HCIV.

Critério de Exclusio

o Atuacdo somente em area gestéo

SMORAES; HASSELMANN; REICHENHEIM, 2002; CHAVES, 2016; NOGUEIRA, 2017.
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O critério para escolha dos participantes especialistas foi pelo tempo de experiéncia
minima de cinco anos em Cuidados Paliativos e a atuacao no setor de internacdo hospitalar do
HCIV. Entendemos o periodo de cinco anos trabalhados como expressivos para a pratica dos
Cuidados Paliativos e nesta dissertacdo estes profissionais séo considerados especialistas.

Nos critérios de exclusao, os profissionais que atuavam como gestores de um processo
e/ou setor, e ndo diretamente na assisténcia as pessoas doentes e seus familiares, foram
desconsiderados para as entrevistas.

Pela pesquisadora principal da pesquisa ja ter trabalhado no hospital, os profissionais
com maior tempo de experiéncia eram conhecidos. Entdo, para evitar escolha e/ou preferéncia
por profissionais, direcionei-me a cada dia a uma enfermaria aleatoriamente e aos profissionais
que estavam no posto de enfermagem, ou na sala da equipe, sendo feito o convite para a
participacdo na pesquisa.

Ao abordar sobre a entrevista, ndo houve nenhuma recusa. Mas, na maioria das vezes, a
pesquisa nao foi realizada no momento do convite, sendo necessario aguardar alguns minutos

e/ou horas pois todos estavam em horério de trabalho.

2.5.2. Caracterizacdo dos participantes

Foram entrevistados 14 profissionais da area de saude, sendo 12 mulheres e 2 homens.
A média de idade dos entrevistados foi de 39 anos, tendo o especialista mais novo 33 anos e 0
mais velho 62 anos. Quando questionado sobre a religido dos participantes, 7 especialistas
responderam ser catdlicos, 4 eram evangélicos e 3 afirmaram ndo ser praticantes de nenhuma
religido.

Quanto ao tempo de formacdo profissional, a média foi de 16 anos, sendo 10 anos o
menor tempo e 32 anos 0 maior tempo. Todos os profissionais possuiam pés-graduacdo, 6 pos-
graduados em Oncologia e os demais em outras areas. Vale ressaltar que a Capelania ndo
possuia curso voltado para a Oncologia ou Cuidados Paliativos. Ao total temos dois mestres,
trés mestrandos, trés com doutorado e um doutorando. Todos os profissionais trabalhavam na
unidade ha mais de sete anos, sendo 0 mais antigo com vinte anos de atuacéo.

Para manter a confidencialidade dos entrevistados, os mesmos foram identificados como
E1, E2, sequencialmente até E14. Os nomes citados durante as entrevistas, de familiares e/ou

pacientes, foram substituidos por outros.

2.6.LimitacOes da pesquisa
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O periodo para a entrega do relatério final no curso de Mestrado néo foi suficiente para
concluir o processo de ATC. Como demonstrado no Quadro 2, foram 6 as equivaléncias a serem
realizadas e discutidas, o que demandaria maior tempo do pesquisador para a finalizagéo.

Os dados foram coletados em uma unidade hospitalar pertencente ao Sistema Unico de
Saude (SUS) e que sé atende pessoas com cancer avangado. Assim, os profissionais atendem a
um determinado perfil de pessoas doentes ndo podendo, entdo, projetar a discussédo dos dados
a outras realidades de perfil institucional e de cultura.

As entrevistas foram com profissionais especialistas e/ou gue vivenciavam os Cuidados
Paliativos oncoldgicos ha mais de cinco anos, sendo a visao, no geral, limitada as pessoas com

cancer avangado.

2.7.Tratamento dos dados

O tratamento dos dados seguiu o0s passos da analise tematica: pré-analise, exploragdo do
material, tratamento dos resultados/inferéncia/interpretacdo. Na fase de exploracdo é
importante identificar e destacar os “nucleos de sentido” presentes nas falas e agrupa-los em
temas ou eixos mais amplos para posterior discussdao (MINAYO, 2009).

A andlise tematica, segundo Bardin apud Minayo (2009, p. 87), consiste “[...] em
descobrir os nucleos de sentido que compdem a comunica¢do cuja presenca ou frequéncia de
aparicao pode significar alguma coisa para o objetivo analitico escolhido.”.

As gravacdes das entrevistas foram transcritas, totalizando 137 minutos. Na pré-analise,
os audios foram ouvidos novamente e as transcri¢Oes lidas para melhor imersdo da pesquisadora
no contetido. Na fase de exploracgdo, as entrevistas foram lidas exaustivamente e palavras ou
unidades de registro, que representavam o conteudo das falas, foram extraidas e agrupadas em
temas mais abrangentes.

As unidades de registro sd&o comumente utilizadas para analisar as entrevistas e
representam elementos obtidos nas falas, podendo ser palavras ou frases destacadas de acordo
com a finalidade do estudo. Os temas se referem a uma unidade maior em torno da qual
podemos chegar a uma conclusdo (MINAYO, 2009).

Foram identificadas 79 unidades de registro e que, apos releitura, foram agrupadas em
temas considerando a ideia central ou nucleo de sentido. Partindo para a terceira fase de
inferéncia e interpretagdo da pesquisadora sobre o contetdo, foram agrupados em temas

relacionados aos aspectos fisicos, pessoais e aspectos relacionais.



Morte, vocé é valente,

O seu poder é profundo,

Quando eu cheguei neste mundo,

Vocé ja matava gente.

Eu guardei na minha mente,

Esse seu grande rigor,

Porém Ihe peco um favor,

Para ir ao campo santo,

N&o me faca sofrer tanto,

Morte, me mate sem dor.
(Patativa do Assare)
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3. ANALISE E DISCUSSAO

Conforme explicitado na metodologia, a equivaléncia conceitual abarca a revisdo
bibliografica com publica¢bes da cultura original da escala CGD e a brasileira, além da
discussdo com os especialistas entrevistados. Estes dados estdo apresentados em trés etapas

conforme o esquema a seguir.

Figura 1. Apresentacdo dos dados coletados

Equivaléncia
Conceitual
Ve ~
Concepcdes de boa Concepcoes de Concepgoes de
morte na Literatura boa morte no boa morte para os
Internacional Brasil especialistas
N S

Fonte: elaborado pela autora.

3.1.Termos e conceitos
Inicialmente, para situar o leitor, cabem esclarecimentos de alguns termos e conceitos
muito utilizados em Cuidados Paliativos, bem como por profissionais de satde, em especial, 0s
paliativistas e alguns termos adotados nesta dissertacao.
Para abordar conceitos é importante apresentar a definicdo desta palavra que, segundo
o dicionério de filosofia:
Segundo Pfander, conceitos sdo os Ultimos elementos de todos os pensamentos. O
conceito é assim distinguido da imagem, bem como o fato de possibilidade ou
impossibilidade de representacdo [...]. Se os conceitos podem ser, de acordo com o
autor citado, ‘0 contetdo significativo de certas palavras’, as palavras ndo sdo os
conceitos, mas apenas 0s sinais, os simbolos de significados. [...] Podem haver
conceitos sem haver as palavras correspondentes, bem como palavras ou frases sem
sentido, sem significados correspondentes. Também deve-se perceber que a palavra
ndo é o Unico exemplo pelo qual pode ser dito um conceito, ao lado, existem o0s
nGmeros, 0s sinais, 0s simbolos de todos os tipos. Os objetos para 0s quais 0s conceitos
podem referir-se podem ser, reais ou ideais, metafisicos ou axiologistas e, portanto,

conceitos em si. Neste Ultimo caso, a falta de semelhanga entre o conceito e seu objeto.
(MORA, 1964, p. 320, traducdo nossa).

O termo “distanasia” é dita como morte penosa e lenta (dis - de dificil - e tanasia
proveniente de thanatos, que significa morte); em Cuidados Paliativos € entendida como morte
ruim, aquela com o uso de tratamentos considerados futeis.

“Futilidade terapéutica” ou ‘“obstinacdo terapéutica” (o mais utulizado nos paises
europeus) é considerada como conjunto de medidas ou procedimentos técnicos que buscam

prolongar a vida de uma pessoa com doencga avangada ou incuravel, gerando, assim, sofrimento.
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Em suma, ndo se prolonga a vida e sim o processo de morte.

A “ortotanasia” é definida como a morte no seu tempo certo, pois o prefixo grego “orto”
significa correto, considerada entdo a boa morte, sem procedimentos indteis e sem o
prolongamento da vida (PESSINI, 1996; ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS
PALIATIVQS, 2012).

Jé& a “eutanasia”, por definicdo, significa uma boa morte (do grego eu - igual a boa), mas
é definida como um ato com o propdsito de abreviar a vida; que pode ser dotado de compaixao,
de boa vontade para acabar com o sofrimento alheio. Porém, no Brasil, € considerada homicidio.

Atualmente, em paises como Holanda, Bélgica, Canada e Luxemburgo, a eutanasia nao
é considerada crime. Outro termo utilizado € suicidio assistido, praticado em alguns paises,
como a Suica, e que € definido como o ato de morte, porém executado pela pessoa que deseja
morrer com auxilio médico e/ou com medicamento letal (ACADEMIA NACIONAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

O “testamento vital” é um tipo de Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) e
significa a manifestacdo de vontades para um tratamento médico, podendo ser do tipo “mandato
duradouro”, quando a pessoa nomeia alguém de sua confianca para decidir questdes medicas,
guando a mesma néo for capaz. O “testamento vital” foi definido como manifestacdes de
vontade em recusar tratamentos que visam o prolongamento da vida em situacdo de quadro
irreversivel (DADALTO; TUPINAMBAS; GRECO, 2013).

Outro conceito € o de “dor total” que foi definido por Cicely Saunders quando descreveu
o sofrimento das pessoas com doenca avancada e que significa a dor fisica, psicoldgica
(emocional), social e espiritual. Segundo ela, nosso papel como cuidador € utilizar todas as
habilidades no cuidado “[...] no sentido de aliviar o sofrimento, assisti-las no aprimoramento
de sua qualidade de vida [...]” (MCCOUGHLAN, 2004, p. 169).

A pesquisadora teve o cuidado de utilizar os termos “pessoas com cancer avangado” ou
“pessoas doentes” ao invés de “pacientes” ou “doentes”, salvo a fala dos entrevistados e 0s
contedidos da literatura.

Entende-se pacientes como pessoas com alguma doencga crénica, mais comumente o
cancer avangado; como pessoas que estdo em acompanhamento em alguma instituicdo de salde,
distanciando-se da outra definicéo relacionada ao individuo que espera passivamente e que, em
algumas situacdes, possui cunho pejorativo.

Vale ressaltar as que pessoas ou pacientes em terminalidade, em processo de finitude,
de morte ou moribundo (muito utilizado na literatura internacional) sdo compreendidas nesta

dissertagdo como aquelas que possuem uma doenga como o cancer avancado, ou seja, uma
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doenca incurdvel, bem como qualquer outra condi¢do que a faga estar mais proxima da morte,
seja por meses ou semanas.

Ja as pessoas que estdo em “cuidados ao fim de vida” (CFV), por definicéo, sdo aquelas
que estdo em suas ultimas horas ou dias de vida. Algumas instituicdes de satde definem como
as Ultimas 72 horas, mas a literatura ndo possui consenso sobre o periodo exato de tempo,
podendo ser de horas a dias.

Definir os pacientes que estdo em CFV é relevante no preparo da familia e pela
necessidade intensa de cuidados que a equipe deve estar atenta, uma vez que a pessoa, neste
momento, apresenta sintomas que merecem supervisdao e atencdo especifica da equipe
multidisciplinar (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

3.2.Conceito de Boa Morte na Literatura Internacional

O conceito de boa morte foi definido pelo Instituto de Medicina dos Estados Unidos da
América (EUA) como a que é livre de angustia e sofrimento evitaveis para pacientes, familias
e cuidadores; de maneira geral, de acordo com os desejos dos pacientes e das familias e,
razoavelmente, consistente com os padrdes clinicos, culturais e éticos.

Foi definido também o que seria uma morte ruim, caracterizada por sofrimento
desnecessario, desonra aos desejos ou valores familiares. A morte ruim inclui, ainda,
negligéncia, violéncia ou tratamentos médicos indesejados ou sem sentido, o que atualmente é
chamado de futilidade terapéutica (FIELD; CASSEL, 1997).

Uma publicacdo sobre o futuro da satde e do cuidado com pessoas idosas pela Age
Concern England, em 1999, abordou também os cuidados no final de vida e os principios da
boa morte, sendo eles: saber quando a morte esta proxima e compreender o que pode ser
esperado; ser capaz de ter controle sobre o que ocorre; ter dignidade e privacidade garantidas;
ter controle sobre o alivio da dor e sobre outros sintomas; ter controle e poder escolher onde
morrer (em casa ou em qualquer outro lugar); ter acesso a informacao e a expertise necessarias;
ter acesso a qualquer suporte espiritual ou emocional requerido; ter acesso aos cuidados
paliativos em qualquer lugar, ndo somente em hospitais; ter controle sobre quem esta presente
e com quem ird compartilhar o fim de sua vida; ser capaz de encaminhar diretivas antecipadas
que assegurem que seus desejos serdo respeitados; ter tempo para dizer adeus e controle sobre
outros aspectos do tempo; e ser capaz de partir quando for o tempo de ir e ndo ter a vida
prolongada inutilmente (SMITH, 2000).

A cultura norte-americana e europeia, tratando-se de Cuidados Paliativos, possui

caracteristicas semelhantes. Na decada de setenta ocorreu o encontro de Cicely Saunders e
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Elisabeth Kluber-Ross, a precursora do movimento na Europa e a estudiosa sobre as reagoes
das pessoas que estdo vivenciando o processo de finitude, respectivamente (ACADEMIA
NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

Tanto nos EUA quanto na Europa, os Cuidados Paliativos, bem como o0s conceitos
acerca da tematica, sdo bastante fundamentados e difundidos em seu meio sociocultural, sendo
influéncias notaveis para essa assisténcia no Brasil.

Durante a busca na literatura internacional, encontramos o artigo: “Movendo-se para a
paz: uma andlise do conceito de boa morte”*, onde foi realizada uma grande revisdo acerca do
conceito de interesse. As publicagdes posteriores faziam mencdo ao mesmo artigo como uma
referéncia e, apesar de transcorrido mais de uma década desde seu langamento, o consideramos
base para esta dissertacdo ja que, em nossa cultura, estamos iniciando esta discusséo.

O artigo apresenta uma breve pesquisa sobre a historia do conceito de boa morte ao
longo das décadas, sendo que em 1960 e 1970, o conceito de boa morte estava relacionado a
eutanasia como sindnimo, segundo o desejo do paciente. J& na década de 80, 0 termo passou a
ser mais discutido, principalmente em Oncologia, mantendo relacdo com a eutanésia, mas de
forma mais ampliada.

A primeira definicdo do termo foi feita por O'Neil® como sendo a morte que permite a
pessoa ter o controle da situacdo observando os principios morais basicos. Nos anos 90, comeca
uma sobreposicdo do termo em relacdo a eutanasia e a boa morte passa a ser questionada em
pacientes renais ou aqueles que precisavam de tratamentos que prolongassem a vida. Ainda
neste periodo surgem publicacGes de médicos e enfermeiros sobre o tema nos hospices (KEHL,
2006).

O método de busca utilizado na pesquisa foi do termo “boa morte” nas bases de dados:
MEDLINE, CINAHL e PUBMED no periodo de 1995 a 2004, sendo escolhido devido a
preocupacdo maior do Instituto de Medicina sobre os cuidados em final de vida, tomada de
decisdo e morte adequada, além do surgimento do Projeto “Death in América” iniciado pela
Soros Foundation.

Foram excluidos artigos sobre a qualidade dos cuidados no final da vida e qualidade de
vida no final da vida que ndo abordassem pacientes adultos e que ndo fossem da cultura
ocidental (EUA / Europa / Australia). O conceito de uma boa morte é altamente individual e

variavel de acordo com as préticas, crencas e valores culturais, justificando a escolha dos

4KEHL, K. A. Moving toward peace: an analysis of the concept of a good death. Am J Hosp Palliat Care, v. 23, n.
4, p. 277-286, ago./set. 2006.
SO’NEIL, R. Defining “a good death”. Appl Philos, v. 1, n. 4, p. 9-17, 1983.
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critérios de exclusdo (KEHL, 2006).

A pesquisa analisou 42 artigos guiada pelo método de Rodgers®, indutivo, descritivo e
projetado para ser utilizado em conceitos que podem mudar com base em elementos contextuais
ou temporais, 0 que significa que profissionais e pesquisadores devem avaliar a ideia de boa
morte para cada pessoa e ajuda-la a atingir este objetivo, ndo deixando que sua prépria
percepcdo de boa morte induza indevidamente seus cuidados ou suas pesquisas.

Os dados encontrados foram categorizados em antecedentes, consequéncias, termos
opostos e similares, conceitos atrelados e atributos necessarios a boa morte nas perspectivas de
médicos, enfermeiros e pacientes (KEHL, 2006).

Na categoria antecedente, a autora norte-americana desejou relacionar situagdes
importantes para que a boa morte ocorresse. Foi verificado que ndo ha consenso, mas que
geralmente as publicacdes abordavam que o paciente e/ou familia deveria ter seus desejos ou
preferéncias honrados. No que se refere aos profissionais de saude, estes sentiam que o paciente
e/ou familia deveria participar da escolha do local de morte. Os pacientes poderiam ter
consciéncia no momento da morte e escolher quem deveria estar presente (KEHL, 2006).

Na categoria consequéncias, a norte-americana pretendeu verificar quais seriam as
consequéncias da boa morte, mas encontrou pouquissimas discussdes. Em relagdo aos
profissionais de saude, em especial nos enfermeiros, a boa morte acarreta um sentimento de
satisfacdo profissional, aprendizado com a experiéncia, incluindo conforto com a propria
mortalidade e para a familia que, diante de suas memdrias, poderiam sentir paz perante da boa
morte (KEHL, 2006).

Como ja foi apresentado anteriormente, um conceito pode estar relacionado a termos
semelhantes ou opostos e ainda relacionado a outros conceitos e atributos. A autora norte-

americana apresenta como categoria estes elementos conforme os Quadros 3 e 4:

®RODGERS, B. L. Concept analysis: an evolutionary view. In: RODGERS, B. L, KNAFL, K.A. (Eds.). Concept
Development inNursing. Philadelphia: Saunders, 2000. p. 77-118.



Quadro 3. Termos, atributos e conceitos relacionados a boa morte
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Termos substitutos

Atributos contrarios ou morte
ruim

Conceitos e termos relacionados

morte apropriada;
morte decente;
morte desejavel;
morrer bem;
qualidade de morrer

Fonte: elaborado pela autora.

e ndo ser de acordo com o0s
desejos de pacientes e/ou
familiares (incluindo ndo estar no
local de escolha);

e ser prolongada;
® paciente estar dependente;
® ser traumatica;

e ser com sofrimento do paciente
(estar com dor ou angustia, estar
prejudicado cognitivamente, com
raiva ou medo);

® ndo se sentir preparado;

e ter cuidados

desorganizados;

e ter conhecimento de morte
iminente;

o familiar sobrecarregado; morrer,
sozinho;

® paciente ser jovem

qualidade de vida;

qualidade da morte;

qualidade de cuidado no final,

qualidade de vida para a pessoa moribunda;
considerar as necessidades das pessoas que

estdo morrendo;

morte negociada;
morte aceitavel,
morte apropriada;
morte bela;

morte administrada;
morte saudavel,
morte correta;

morte feliz;

morte pacifica;
morte digna;

morte melhor;

morte em casa;
morte com aceitacao;
morte suave;

morte sagrada;

morte médica,

morte natural;

morte boa o suficiente;
eutanasia;

vida significativa

Vale ressaltar que atributo, para Mora (1964), é a Idgica de algo que afirma ou nega o

assunto e que, segundo Aristoteles, atributo e esséncia sdo diferenciados, ou seja, 0 objeto em

questdo pode conter caracteristicas ou atributos que ndo pertencem a sua esséncia. Ja para

Descartes, a esséncia é inseparavel do atributo.

A autora da revisdo bibliografica deixou claro que os atributos encontrados em sua

pesquisa sdo importantes qualidades para a boa morte (KEHL, 2006).



Quadro 4. Atributos e elementos necessarios a boa morte

Atributos
necessarios

Elementos relacionados

Estar no controle

Morte centrada no paciente; desejos e escolhas do paciente honrados; paciente poder
comunicar os desejos; tomada de decisdo; opgao para suicidio / eutanasia; controle
sobre a morte (incluindo controle de localizacdo, tempo e presenca ou auséncia de
outros)

Ser/ estar confortavel

Falta de angustia; gerenciamento de sintomas (incluindo sintomas fisicos como o
tratamento da dor, dispneia; emocional / psicossociais como medo ou ansiedade;
sintomas cognitivos, como permanecer mentalmente alerta e sintomas de sofrimento
espiritual); conforto (incluindo medidas fisicas ou até mesmo um abrago); esperanca.

Sentido do
encerramento

Ideias sobre despedida; conclusdo de negocios inacabados (refere terminando o
trabalho, acompanhando os préximos eventos familiares, organizar o funeral,
testamentos, assuntos financeiros ou legais em ordem); preparacéo para a morte.

Valorizagdo da pessoa
gue estd morrendo

Afirmacgdo ou reconhecimento do valor da pessoa que estd morrendo; dignidade;
totalidade (incluindo aspectos fisicos, emocionais, sociais e espirituais); qualidade
da vida (que inclui viver plenamente); individualidade.

Confiancga nos
prestadores de
cuidados

Questdes de acesso aos cuidados; boa comunicagdo entre os profissionais de salde,
paciente e familia; um bom relacionamento entre os profissionais de salde ou
provedores de cuidados que conhecem bem o paciente e a familia.

Reconhecimento da
morte iminente

Consciéncia da morte iminente; aceitacéo da morte.

Crengas e valores
honrados

Honra as crencas, valores e praticas de carater pessoal, cultural e de natureza
espiritual.

Carga minimizada

Minimizar carga sobre a familia, especialmente se a familia fosse cuidar do
individuo moribundo; apoio financeiro para o moribundo e sua familia;
independéncia por parte do paciente.

Relagdes optimizadas

Ter tempo suficiente com a familia e amigos; ter boa comunicacdo com essas
pessoas importantes; apoio social para a familia, amigos e a comunidade.

Adequacdo a morte

Uso apropriado ou nao uso de tecnologia, como ventiladores e dialise; aspectos
sobre a doenca seguir o curso natural.

Deixando um legado

Ser lembrado e contribuir para outros; deixar um relacionamento emocional, fisico,
financeiro ou social.

Cuidados familiares

Envolvimento familiar na morte ou das pessoas escolhidas no cuidado ao
moribundo; preparacdo da familia para a morte.

Fonte: elaborado pela autora.
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O primeiro atributo estar no controle foi o mais citado em sua reviséo e o segundo
ser/estar confortavel foi o de maior acordo entre pacientes e profissionais de salde. A pesquisa
finaliza que o conceito de uma boa morte € dindmico e altamente individual e por isto é
fundamental que os profissionais de salde avaliem os desejos e escolhas do paciente e da
familia em relagdo a morte. Essa avaliagdo € condi¢do para uma boa morte, sendo de grande
valia estar no planejamento do cuidar profissional. Os atributos listados também sdo capazes de

fornecer base para a avalicéo clinica do final de vida e da qualidade de morte (KEHL, 2006).

3.3.Conceito de Boa morte nas publicacGes brasileiras

Diante do conceito e principios bem definidos em outros paises, buscou-se na literatura
brasileira identificar o conceito de boa morte por meio de uma revisao integrativa nas bases de
dados cientificas. Fez-se a pergunta, utilizando a estratégia PICo: qual o conceito de boa morte
existente nas publicacGes brasileiras na area de satde? Segundo Karino e Felli (2012), este tipo
de estratégia € comum em revisdes de literatura em pesquisa qualitativa, onde P corresponde a
populacdo, I ao fendmeno de interesse e Co ao contexto do estudo.

A bl_Jsca foi realizada no periodo de agosto a setembro do ano de 2018 nas bases de
dados: Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Medical Literature Analisys and Retrieval System
Online (MEDLINE), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
(LILACS), Base de Dados da Enfermagem (BDENF), na biblioteca Scientific Eletronic Library
Online (SciELO) e na biblioteca Periodicos Capes.

Na pesquisa aos descritores em Ciéncias da saude (DeCS), o termo “boa morte” nao foi
encontrado. Os termos relacionados & morte foram: “Atitudes Frente a Morte”, “Luto”,
“Morte Encefalica”, “Causas de Morte”, “Evolucdo Fatal”, “Homicidio”, “Infanticidio”,
“Praticas Mortudrias”, “Suicidio”, “Assisténcia Terminal” e “Tanatologia”. O termo
“Cuidados paliativos” foi encontrado como descritor e os termos relacionados foram:
“Enfermagem de Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida”, “Dor” e “Medicina
Paliativa”.

Nenhum termo foi considerado proximo ao conceito de boa morte. Deste modo foram
buscadas publicagdes com o termo “boa morte” no titulo e “Cuidados Paliativos” como assunto.

Como critérios de exclusdo, utilizamos publicacbes estrangeiras relacionadas a
pediatria. Optou-se pela exclusdo porque 0s canceres em criangas possuem comportamento
diferente e singular quando comparado aos canceres em adultos. Por sua vez, o Cuidado
Paliativo para adultos ja trava inimeras batalhas culturais, como a dificuldade de aceitar a morte

diante de um quadro clinico irreversivel e o respeito a autonomia da pessoa doente. Em
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pediatria, estas questdes podem ser exacerbadas. Outro fator contribuinte foram os especialistas

entrevistados que ndo assistiam criancas.

A variavel tempo néo foi considerada por ser significativa para a formacao do conceito

de boa morte. No esquema a seguir estdo os procedimentos de busca:

Figura 2. Busca de publicagGes nas bases de dados cientificas

Periodicos
Capes

Periodicos
Capes

BDENF, LILACS,
MEDLINE,

SCIELO

boa morte titulo AND 1 artigo ja
cuidados paliativos em encontrado
qualquer campo na BVS
boa morte titulo AND Nenhum
cuidados paliativos em artigo
qualquer campo encontrado

boa morte AND titulo, 22 6 repetidas, 11 5 contemplados
cuidados resumoe selecionadas para e
paliativos S——— resultados eitura do resumo para analise
Busca bor boa morte titulo AND 9_pub|icagﬁes, 7 1 excluido, 1
Assun'?co cuidados paliativos em ja achados na contemplado
qualquer campo BVS para analise
Busca por n?(;}rell:e 67 resultados, 15 L i‘::ceﬁ%':;dgs’ 10
Assunto ., em portugués 5
titulo s e contemplado

Fonte: elaborado pela autora.

No total, foram selecionadas 7 publica¢des para analise. Os artigos descartados somente

foram apos leitura do resumo por ndo atender a estratégia de busca. Uma dissertacdo e duas

teses foram descartadas por possuirem artigos como produtos das mesmas. Entre os autores,

estavam psicélogos, advogados, médicos e enfermeiros. A seguir, 0 Quadro 5 apresenta as

caracteristicas das publicacOes selecionadas:

Quadro 5. Caracterizagdo dos artigos analisados

Autores e ano de
publicacéo

Titulo das Publicacbes

Formacao dos autores

ESSLINGER, 2003

O paciente, a equipe de salde e o
cuidador: de quem ¢ a vida, afinal? Um
estudo acerca do morrer com dignidade

Graduacdo e Doutorado em Psicologia

IKEINERT, R. C;
2KEINERT, T. M.
M.; °DIAS, D. S,
2010

Morrer faz parte da vida: o direito a
morte digna

1 A e
Graduagdo e Doutorado em Ciéncias

2
Sociais; Graduacdo em Direito POs-
Doutorado em Gestdo da Qualidade de

Vida; 3Académico em Direito

lMARINHO, S
2ARAN, M., 2011

As préticas de cuidado e a normalizacéo
das condutas: algumas consideracGes
sobre a gestdo sociomédica da ‘“boa
morte” em cuidados paliativos

Salde

2
Coletiva;  Psicéloga Doutorado em
Saude Coletiva

1,
Psic6loga Doutorado em




'MENEZES, R. A.:

’BARBOSA, P. C.,
2013

A construgdo da “boa morte” em
diferentes etapas da vida: reflexfes em
torno do ideério paliativista para adultos e

criangas

1 . . ,

Psiquiatra e doutorado em Saude
Coletiva; ?Psicdloga mestre em Salde
Coletiva

Moderno movimento hospice:

°MUSSI. F. C., 2015

Z'BIE(QRIANI’ C. A, kalotanasia e o revivalismo estético da Geriatra, Doutorado em Saude Puablica
boa morte
'SILVA, R. S.; L2 .
2 . Enfermeiro, doutor em Enfermagem;
PEREIRA, A.: Cuidado e conforto para uma boa morte

3 .
Enfermeira, doutora em Enfermagem

'CERVELIN, A. F:..

’KRUSE, M. H. L.
2015

Espiritualidade e religiosidade nos
cuidados paliativos: produzindo uma boa

morte

1
Enfermeira, Mestre em Ciéncias da
Reabilitacéo;

2
Enfermeira, Doutora, em Educacdo

Fonte: elaborado pela autora.
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Apbs leitura completa dos artigos, foi buscado sobre os conceitos de boa morte citados

ou desenvolvidos pelos autores em suas publicacbes. Cabe ressaltar que poucos artigos

possuiam como objetivo desenvolver ou abordar o conceito de boa morte. Devido a este fato,

preferimos ndo excluir o artigo do ano de 2003 (ESSLINGER, 2003) que, embora antigo,

contribuia com informacdes e reflexdes atuais.

Sobre o conceito de boa morte apontado nos artigos, o0 Quadro 6 apresenta 0s aspectos

relacionados e/ou para a promocao da boa morte por meio da pesquisa de campo ou da literatura.

Quadro 6. Aspectos da boa morte citados pelos artigos

BARBOSA, 2013

Autores Método Concepgdes de boa morte trazidas pelo artigo
e O conceito de boa morte ou morte digna é subjetivo, sendo direito
de cada um protagonizar sua propria morte.
ESSLINGER, 2003 Pesquisade | o Entre os aspectos de morte digna, os principais encontrados foram:
campo morrer sem desconforto respiratério, sem dor, na presenca dos seus
familiares, com seus desejos realizados, com suporte espiritual e
emocional e, por Gltimo, sem prolongamento.
® Boa morte é sindbnimo de morte digna e se da “por meio de criagdo
KEINERT; _ de um corpo de leis que protegem o direito de morrer sem estar ligado
KEINERT; DIAS, Literatura | 3 um turbilhdo de aparelhos, isolado em um compartimento, distante
2010 da familia, amigos e orientadores espirituais.
MARINHO; Literatura | ® N@o apresentam definicdo e sim que os Cuidados Paliativos seriam
ARAN, 2011 o0 caminho & boa morte ou morrer bem.
MENEZES; Literatura | ® Para se chegar a uma boa morte € necessario que a pessoa com

doenca terminal seja capaz de aceitar sua morte.
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e Boa morte seria um conjunto de caracteristicas para enfrentar a
FLORIANI. 2013 Literatura morte com ac¢des da equipe multiprofissional visando a melhora da
' qualidade de vida e tornando, assim, o processo de morte mais suave
para os envolvidos.

e Para a promocdo da boa morte, o principal aspecto é o conforto
SILVA; PEREIRA; Pesquisade | subdividido em trés categorias: alivio de desconfortos fisicos, suporte
MUSSI, 2015 campo social e emocional e, por ultimo, a manutencio da integridade e do
posicionamento corporal.

: e Boa morte como morte sem sofrimento e, para que ela
CERVELIN; Literatura isténcia relidi / iritual b itacio d
KRUSE, 2015 ocorra, a assisténcia religiosa e/ou espiritual, bem como a aceitagéo da

morte ¢ essencial.

Fonte: elaborado pela autora.

Conforme o Quadro 6, dois artigos realizaram pesquisa de campo e apresentaram a
vivéncia pratica dos aspectos referentes a boa morte. Todos os artigos fizeram um apanhado
historico da morte, como esta ocorria no inicio do século XX e até o final do mesmo século. As
mudancas destacadas foram: a perda da atuacdo da pessoa doente no processo de morte, a
mudanca do local de morte para o hospital e, principalmente, o avango tecnolédgico que permitiu
curar doengas e cuidar melhor das pessoas com doengas cronicas, o que, porém, fez surgir a
ideia de que a morte poderia ser algo distanciado e até inatingivel.

A pesquisa de Esslinger (2003) foi realizada em uma Unidade de Terapia Intensiva
(UTI) e em uma enfermaria de clinica médica com profissionais, pacientes e familiares. Ja a
pesquisa de Silva, Pereira e Mussi (2015) ocorreu somente na UTI com enfermeiros e técnicos
de enfermagem.

Nos destaques da pesquisa de Esslinger (2003), a psicologa afirma que falar de morte é
falar de vida e que pensar na morte digna é ter dor e efeitos colaterais controlados, considerando
aquilo que o paciente pensa sobre o conforto. Em suas entrevistas, ela percebe a necessidade de
propiciar espacos para os profissionais de salude explorarem seus sentimentos vividos no
cotidiano, como a dor, perdas, morte e separacdes, disciplinas com temas de luto e morte na
formacéo profissional e servigos de consultoria psiquiatrica e psicolégica.

Finalizando, a psicologa ressalta que lidar com situacGes limites, como vida e morte,
implica repensar aspectos éticos, sociais, econdmicos, politicos, religiosos, psicolégicos e que
se a morte € vista como fracasso, ha a tendéncia de os profissionais abandonarem o cuidado,
sendo necessario conscientizar que, embora ndo haja a cura da doenga, a pessoa continua
existindo (ESSLINGER, 2003).

Os autores Silva, Pereira e Mussi (2015), também com resultados de entrevistas,
apresentam a reflexdo que no periodo atual, quer seja, na pds modernidade, a boa morte ressurge

como a “[...] valorizacdo do controle da morte pela pessoa que estd em processo de
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terminalidade [...]” (SILVA; PEREIRA; MUSSI, 2015 p. 41), ou seja, o principio do respeito a
autonomia ganha mais forca. Também sdo abordados como fundamentais os principios e a
filosofia dos Cuidados Paliativos neste novo cenario.

Os Cuidados Paliativos, comumente, ndo deveriam ocorrer em setores como a UTI, uma
vez que a reversdo do quadro clinico, objetivo do setor, ndo podera ser atingida. Corroborando,
0 Conselho Federal de Medicina (CFM) - Resolucdo n° 2.156/2016 - que dispde sobre as
prioridades de acesso, sendo 0s pacientes em Cuidados Paliativos considerados como prioridade
5, a Gltima, afirma que estes pacientes ndo sdo apropriados para admissdo na UTI (exceto se
forem potenciais doadores de 6rgdos), mas que pode ser justificado, em carater excepcional,
considerando as peculiaridades do caso e condicionado ao critério do médico intensivista.

Os autores salientam este fato, mas afirmam que muitos pacientes sdo frequentemente
internados em terminalidade nas UTI’s devido ao avanco de doenca e que os Cuidados
Paliativos ndo excluem cuidados intensivos desde que promovam alivio de sofrimento (SILVA;
PEREIRA; MUSSI, 2015).

Os artigos de Marinho e Aran (2011) e de Menezes e Barbosa (2013) demonstram uma
preocupacdo, e até uma critica, aos Cuidados Paliativos sobre a tentativa de controle do
processo de morte. A pesquisa de Marinho e Arén (2011) classifica esse controle como gestéo
“sociomédica” do morrer, quando os Cuidados Paliativos defendem e normatizam o bem morrer
medicamente e socialmente com a intencdo de ressocializar a morte, modificando o
comportamento social diante deste processo.

As psicologas analisam também a aceitacdo e a legitimidade do novo modelo, a luz de
Foucault, quando avaliam a normatizacdo de condutas e disciplinas, 0 que consiste na criagcao
de um “[...] modelo 6timo, construido em funcéo de um certo resultado cuja operagdo implica
em deixar as pessoas, 0s gestos, 0s atos conformes a esse modelo. O normal é o que se conforma
a essa norma, e 0 anormal, o que no é capaz.” (MARINHO; ARAN, 2011, p. 11).

Ja o artigo de Menezes ¢ Barbosa (2013) ressalta que os “militantes da boa morte”, como
os especialistas em Cuidados Paliativos sdo chamados, manifestam preocupagdes com o
prolongamento da vida a custa de sofrimento e que existe nos profissionais a incumbéncia de
controlar a doenca e, se possivel, a morte. A pesquisa aborda também as diferengas de
tratamento paliativo entre adultos e criancas pela equipe e sociedade, como o respeito a
autonomia, onde é o foco no adulto, e para a crianca existem dificuldades neste topico de acordo
com a idade, bem como a dificuldade cultural em aceitar a morte na assisténcia em pediatria
guando comparada ao adulto.

Apesar da critica, 0s dois artigos consideram que existe, na visdo dos Cuidados
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Paliativos, a “concep¢do do bem morrer” 0 que, para Marinho e Aran (2011), traduz
significacdo positiva e renovagdo dos lagos sociais em torno do moribundo exprimindo a
valorizagdo da subjetividade da pessoa que esta morrendo. Ja para Menezes e Barbosa (2013 p.
2659), traz a “[...] conexd0 com a categoria “dignidade”, impregnada das ideias de
singularidade, autonomia e produtividade vinculadas a imagem de controle civilizatério.”.

O artigo de Keinert, Keinert e Dias (2010) elucida aspectos legais da boa morte ou morte
digna, como refere, apresentando uma sequéncia de casos e leis internacionais acerca do
respeito a autonomia e eutanasia. Os autores afirmam que, historicamente, para que a boa morte
ocorresse era necessario analisar trés momentos: a decisdo da hora fatal, o cenario da morte
(como local e participantes do momento), procedimentos pos-morte (desde cuidados com 0s
restos mortais e comunicacdo a familia).

Estes fatores sofreram alteracdes durante os séculos, culminando na ocultacdo e visdo
de intenso sofrimento do processo de morrer. A recuperacao da boa morte ganhou mais destaque
apos publicacdes de autores, como Philippe Aries e Elizabeth Kiubler-Ross, além de outras
figuras publicas e o proprio movimento dos Cuidados Paliativos.

Os autores apresentam algumas leis brasileiras, como a Resolucdo n° 1931/2009, do
Conselho Federal de Medicina, que veio a autorizar os médicos a seguir a vontade do paciente,
como o capitulo IV postula: “E vedado ao médico: art. 24 — Deixar de garantir ao paciente o
exercicio do direito de decidir livremente sobre sua pessoa ou seu bem-estar, bem como exercer
sua autoridade para limita-lo” (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2010, p. 37) e 0
capitulo V, art. 41:

Abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou de seu representante legal.
Paragrafo Unico: Nos casos de doenga incuravel e terminal, deve o médico oferecer
todos os cuidados paliativos disponiveis sem empreender a¢fes diagnosticas ou
terapéuticas inuteis ou obstinadas, levando sempre em consideracdo a vontade

expressa do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal.
(CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2010, p. 39).

Em novembro de 2018, a Comissédo Intergestores Tripartite publicou em Diario Oficial
a Resolugéo 41, que trata sobre as diretrizes de organizacdo dos Cuidados Paliativos no SUS.
No artigo 1°, paragrafo unico, resolve: “Os cuidados paliativos deverdo fazer parte dos cuidados
continuados integrados ofertados no ambito da Rede de Atencédo a Saude.” (BRASIL, 2018, p.
276). A resolucgéo aborda sobre a oferta do servico em todas as esferas de satde, municipal,
estadual e federal, bem como na atencdo primaria, ambulatorial, domiciliar, de emergéncia e
hospitalar. DispGe também sobre o acesso de medicamentos e sobre o financiamento.

Esta resolucdo € o caminho para a criacdo de Portarias especificas para que os gestores
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estabelecam suas metas de atendimento e de diretrizes aos profissionais da assisténcia. O
Conselho Federal de Enfermagem (COFEN) atualizou o Codigo de Etica da categoria e
acrescentou em deveres do profissional:
Art. 48 Prestar assisténcia de Enfermagem promovendo a qualidade de vida a pessoa
e familia no processo do nascer, viver, morrer e luto.
Paragrafo Unico. Nos casos de doengas graves incuraveis e terminais com risco
iminente de morte, em consonancia com a equipe multiprofissional, oferecer todos os
cuidados paliativos disponiveis para assegurar o conforto fisico, psiquico, social e

espiritual, respeitada a vontade da pessoa ou de seu representante legal. (CONSELHO
FEDERAL DE ENFERMAGEM, 2017, ndo paginado).

Especificar no Codigo de Etica profissional a oferta de Cuidados Paliativos é um grande
marco para a Enfermagem por convergir com a urgéncia do cuidado na assisténcia e a
indispensavel e deficiente atencdo dos gestores e de muitos profissionais na area.

A pesquisa de Floriani (2013) discorre sobre 0 movimento hospice como cuidado amplo
as pessoas com doencas avancadas e em fase terminal, afirmando que este movimento se
subdivide em duas categorias: Cuidados Paliativos que ocorrem em hospitais gerais e cuidados
hospices que ocorrem em lugares especificos adaptados para melhor acolhimento. Ambos
realizam atendimentos que podem ser realizados em casa e sdo centrados na pessoa,
diferentemente do modelo biomédico que é centrado na doenca.

A pesquisa ainda destaca que este movimento é uma resposta técnica e moral a situa¢oes
de abandono que pacientes sofrem no final da vida.

O autor descreve sobre um termo pouco utilizado, a kalotandsia, parte do movimento
hospice. A origem do termo provém de kal6s e thanatos (kalds: boa, bela; thanatos: morte) que
significa a morte bela, nobre e exemplar. Para exemplificar, o autor nos faz mergulhar na
historia da Grécia antiga espartana, cujos guerreiros possuiam disposicao de enfrentamento e
viam sentido em guerrear, pois mesmo certeira, a pessoa conseguia lutar e transcender a morte.
Essa visdo era de morte digna, um dos significados da kalotanasia.

O termo traduz também o sentido de lutar até o fim, mas ndo obstinadamente sem
melhorar a qualidade da morte ou prolongando-a. O autor concluiu que a construgdo da “boa
morte”, pelo movimento hospice, coloca o cenédrio médico, invadido pelo alto uso tecnologico,
a sensibilidade de oferecer um modelo de morte considerado digno, belo e pleno de sentido
(FLORIANI, 2013).

Finalizando, no outro artigo, Cervelin e Kruse (2015) discorrem sobre o principio do
suporte espiritual nos Cuidados Paliativos e como este pode ser realizado. As autoras apontam
gue o enfermeiro é o profissional que permanece mais tempo no cuidado e que pode ter vinculo

maior com o paciente, sendo, segundo o estudo, indicado para prestar este suporte de maneira
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superficial, caso ndo saiba, ou com frequéncia encaminhar ao servigo de capelania e suporte
religioso.

As autoras enfermeiras demarcam a diferenca entre espiritualidade e religido, sendo a
primeira a filosofia que orienta as escolhas pessoais, podendo ou nao haver crencas religiosas,
e que abrange as necessidades humanas universais; a segunda é compreendida como grupo de
crencas que abarcam o sobrenatural, o divino ou o sagrado e ainda valores, codigos morais,
praticas, rituais e instituicdes dessas crencas. O que elas reiteram em seu artigo € que para que
a boa morte ocorra, todos os pacientes devem explorar sua espiritualidade (CERVELIN; KRUSE,
2015).

Em sintese, todos os artigos apresentaram 0s passos percorridos no tempo, pela
sociedade, diante da morte. O homem e a sociedade sempre foram afetados de alguma forma,
seja de maneira participativa, com entendimento do processo, ou posteriormente afastado, com
medo e negacéo.

Segundo Ariés (2014), a morte passa a ser invertida e até excluida. Invertida no sentido
de escondida; antes anunciada por carros com autofalantes e sinalizacdes de luto e, a partir do
inicio do século XIX, substituido pelos velérios como ritual com maior discricdo. Com a
transferéncia da morte para o hospital, em meados do século XX, a morte comeca a ser excluida,
pois este conjunto de rituais, ja reduzido, passa a ser omitido pela sociedade e pela familia
enlutada que, com saudades do falecido, ndo pode demonstrar sua dor pela perda.

Os Cuidados Paliativos sdo pautados em uma filosofia e em um conjunto de principios
bem descritos na literatura, com respeito a histéria da pessoa a ser cuidada e a utilizacao de todo
arsenal técnico-cientifico para promover conforto, qualidade de vida e qualidade de morte,
sendo também importante ressaltar que, enquanto pessoas inseridas em uma cultura de negacéo
da morte e profissionais formados atravessando o modelo biomédico, precisamos estar atentos
ao que realmente devemos e podemos gerir e cuidar.

A seguir passaremos para etapa de apresentacdo das concepcdes de boa morte para os

especialistas participantes da pesquisa.

3.4.Concepcoes de boa morte para os especialistas

As questdes desencadeadoras sobre a tematica (APENDICE B) procuraram verificar a
existéncia de diferentes concepcbes de boa morte para o especialista em Cuidados Paliativos e
para a pessoa com cancer que estava sob seus cuidados. Durante a leitura e analise da fala dos

especialistas sobre os cuidados desejados para si e para o outro, ndo houve distingdo. Assim, a
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anélise temética foi realizada como um todo, ou seja, os subtemas extraidos das falas podem
referir-se ao proprio especialista, como também a pessoa com cancer avancgado.

O tratamento dos dados explicitados no capitulo da metodologia, como ja foi dito,
proporcionou a identificacdo de 79 unidades de registro (UR) que foram reanalisadas e
agrupadas em trés aspectos, de acordo com a ideia central. Foram intitulados como: aspectos
clinicos, aspectos pessoais e aspectos relacionais e foram apresentados no esquema a seguir:

22 aspectos
clinicos
Leitura das respostas
referente as perguntas 79 unidades 23 aspectos
desencadeadoras sobre ||]:> de registro pessoais

o concelto de boa morte
[ LL : 34 aspectos
relacionais

Fonte: elaborado pela autora.

Figura 3. Sobre analise tematica

|

O quadro a seguir apresenta as unidades de registro divididas por aspectos:



Quadro 7. Unidades de registros divididas em aspectos
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Aspectos clinicos Aspectos pessoais Aspectos relacionais
1 Semdor 1. Conforto 1.  Entendimento do familiar
2. Sem sofrimento 2. Morte tranquila 2. Organizacéo de pendéncias
3. Conforto fisico 3. Autonomia preservada 3. Viver até eventos importantes
4.  Sem falta de ar 4.  Respeito a autonomia 4.  Entes proximos/ presentes
5. Controle de sintomas | 5.  Desejos respeitados 5. Familia presente
6. Sedacio 6. Desejos atendidos 6. Empatia
7. Equipe especializada | 7.  Medo do pds-morte 7. Acolhimento
8. Morte natural 8.  Ter Informacgio 8. Escuta
9.  Sem sofrimento 9.  Ter orientacio 9. Relacio franca
evitavel 10. Morte digna 10. Disponibilidade
10.  Cuidado psiquico 11. Estar tranquila 11. Conforto da familia
11.  Cuidado mental 12. De acordo com osvalores | 12. Tempo para despedida
12, Sentir nada 13. Verificar necessidades 13. Filhas bem
13, Morrer dormindo 14. Participar do processo 14. Estar em paz
14.  Controle de dor 15. Privacidade 15. Questdes resolvidas
_15- ~Sem intervencoes 16. Entendimento do paciente 16. Ter tempo para resolver questdes
Invasivas 17. Nao sentir sozinho 17. Cuidado respeitoso
16.  Respeito aos limites | 18 gaper que esta morrendo 18. Cuidado espiritual
do corpo . 19. Ter Dignidade 19. Suporte de pessoas importantes
'éle7répéul\t/i|(?a:te sem futilidade _20. Ter resolvido questdes 20. Morrer cuidado
18 Morrer tranauila Internas o 21. Ter familia assegurada
q 21. Tratada com dignidade 22. Ter cumprido coisas importantes
19.  Sem prolongamento : . .
20, Sem medidas 22. Tratada com respeito 23. Ambiente agradéavel
extraordinarias 23. Ircom dignidade 24. Aceitacio da familia
21 Técnica de 24.  Aceitacéo 25. Sem dar trabalho
Comunicagﬁo de noticias 26. Familia ndo se sentir
dificeis sobrecarregada
27. Irem paz
28. Sem culpa
29. Se perdoar
30. Sentir o perddo de Deus
31. Sentir que pode fechar ciclo
32. Cuidado transparente
33. Filhos encaminhados
34. Conforto com as escolhas dos
filhos

Fonte: elaborado pela autora.

3.4.1. Concepcdes de boa morte - aspectos clinicos

Apds nova leitura, algumas UR foram entendidas como de mesmo nucleo de sentido:
sem dor e controle de dor; sem intervengdes invasivas e sem medidas extraordinarias;
cuidado psiquico e cuidado mental. Foi realizado novo agrupamento, sendo que no aspecto
fisico emergiram dois temas intitulados: controle de sintomas e morte natural, como

demonstra o quadro a seguir:
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Quadro 8. Temas e UR dos aspectos fisicos

Temas aspectos clinicos UR aspectos clinicos

* Sem dor

* Sem sofrimento

*  Conforto fisico

* Sem faltadear

*  Controle de sintomas

* Sedacdo

¢ Equipe especializada

*  Sentir nada

*  Cuidado mental

*  Técnica de comunicagdo de noticias dificeis

Controle de sintomas

¢ Sem sofrimento evitavel

*  Morrer dormindo

*  Sem intervences invasivas
Morte natural * Respeito aos limites do corpo

*  Morte sem futilidade terapéutica

*  Morrer tranquila

*  Sem prolongamento

Fonte: elaborado pela autora.

Na fala, os especialistas afirmaram que as pessoas com cancer avancado, que estio
morrendo, necessitam de atencdo singular ao controle de sintomas e medidas de conforto
objetivando a morte natural. No tema controle de sintomas, as UR predominantes nas falas

foram “sem dor”, seguida de “sem sofrimento” e “conforto”, como exemplificado abaixo:

O paciente realmente confortavel, sem dor, sem falta de ar, né? (E1).

Um, um acesso a uma equipe especializada, uma equipe que vai saber, de fato e,
quando falo a equipe, ndo falo da questéo sé clinica, da questdo médica, né? Mas uma
equipe multiprofissional que saiba lidar com todas as dimensdes daquele sofrimento,
daquele momento, daquele processo de finitude. (E2).

Seria ele ndo sentir o que eu acho que poderia ser assustador ou angustiante, que seria
um sintoma de dispneia. (E3).

Entdo, a boa morte € a que a gente tenha conforto, que a gente ndo tenha sofrimento,
que a gente ndo tenha dor, né? (E5).

Boa morte seria aquela livre de sofrimento fisico, né? Psiquico ou espiritual. (E8).

E morte sem sofrimento, sem angUstia, sem dor, sintomas controlados, familia
tranquila, familia perto. (E11).

Uma dispneia controlada, sem os desconfortos, né, que um quadro em fim de vida
muitos pacientes apresentam. Entdo, seria pra mim, esses sintomas controlados. (E14).

A unidade de registro sem dor foi citada por todos os participantes. Estudos apontam

que pelo menos 80% das pessoas com cancer avangado sentem dor, seja pelo proprio tumor,
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pelas metéstases e/ou por sindromes relacionadas. Assim, o controle da dor e a disponibilidade
de medicamentos para o controle é uma preocupacdo. Os Cuidados Paliativos de qualidade
devem disponibilizar tais medicamentos, sendo 0 acesso aos opidides como importante
indicador de qualidade avaliado mundialmente (INTERNATIONAL ASSOCIATION FOR
THE STUDY OF PAIN, 2010; PAICE; FERREL, 2011; PORTELA; MODENA, 2018).

A dor sempre foi experimentada pela humanidade, inicialmente relacionada ao
sobrenatural e ligada ao coracdo. A visdo cientifica comecou com Descartes, no século XVII,
quando o coracdo da lugar ao ceérebro e abre caminhos para a neurociéncia explicar os
mecanismos da dor.

A dor ¢ definida como “[...] uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel
associada a dano real ou potencial de tecidos ou descrita em termos de tal dano.”. Com o avancar
da ciéncia, medicamentos para seu controle foram descobertos, como os opioides, dentre entres,
a morfina (INTERNATIONAL ASSOCIATION FOR THE STUDY OF PAIN, 2010, p. 3).

Segundo Pimenta (2004), a dor em pessoas com cancer avangado possui caracteristicas
diferenciadas, como frequéncia e intensidade significativa, manifestando-se, geralmente, em
mais de um local diariamente e podendo durar horas. Estas pessoas, que ja passaram pela dificil
fase de diagnostico do cancer, agora precisam lidar com o progndstico limitado. Desta forma,
suas dores possuem também desconfortos de ordem fisica, psiquica, social e espiritual. O
conceito de dor total, que engloba os desconfortos citados, € proveniente da experiéncia de
Cicely Saunders no cuidado a essas pessoas.

Na pesquisa de Kehl (2006), estar sem dor, sem sofrimento, sem angustia e com 0s
sintomas controlados ¢ atribuido & sensacéo de se sentir confortavel, o que néo é verificado nas
entrevistas dos especialistas. O conforto é almejado por meio do controle de sintomas, mas,
pelos relatos, é um objetivo tdo presente que sugere o conforto como consequéncia.

Além da dor, os entrevistados citaram com grande frequéncia que a boa morte é sem
sofrimento, o que esta intimamente relacionado a dor e outras sensagdes fisicas desagradaveis,
mas tambeém a outros aspectos, como preocupacdes com seus familiares.

O sofrimento é uma experiéncia humana complexa e subjetiva relacionada a dimensées
ndo so fisicas, mas psiquica, social e espiritual. Para cuidar é necessario fortalecer o espirito e
as noc¢Oes de significado e sentido de vida ja que intervém na identidade e valores da pessoa
(PESSINI, 2016).

A dimens&o psiquica do sofrimento é marcada por perda de esperanca, do controle sobre
0 processo de morte e alteracdo de humor. A dimens&o social é identificada pelo isolamento e

perda do papel social na familia e a dimenséo espiritual pode ser caracterizada pela perda de
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significado e sentido de vida.

A dimensao fisica esté relacionada a dor que existe pela sensacao e resposta emocional
da agresséo que sofre o corpo. Em situacGes de doencas estdo presentes sentimentos, como
angustia, vulnerabilidade e ameaca a integridade do eu (PESSINI, 2004).

Entre os principios dos Cuidados Paliativos descritos pela Academia Nacional de
Cuidados Paliativos (2012) estdo o alivio da dor, e de outros sintomas geradores de sofrimento,
e a morte como um processo normal que ndo deve ser acelerado ou adiado sendo, entdo, a visdo
da morte natural inserida neste contexto.

Como apresentado no Quadro 8, outro tema mencionado é a morte natural relacionada
com o respeito aos limites do corpo e sem uso de procedimentos invasivos. Muitos profissionais
destacaram a preocupacdo com o uso de medidas futeis de cuidado:

Eu acho que a boa morte € uma morte que a pessoa consiga é [...] partir com 0 méximo

de tranquilidade, sem sofrimento, né? Com os seus sintomas bem manejados, bem
controlados. (E2).

Pra mim seria indiferente ser no hospital ou ser em casa. Pra mim, assim, desde que
eu morra confortavel, sem ser invadida, né, que é uma coisa que eu ndo me imagino,
né, com uma sonda, seja vesical, seja nasoenteral, ndo me imagino com nada disso.
N&o suporto nem imaginar assim. (E5).

Qualquer passagem por CTI, se eu puder evitar passar pelo o hospital, eu evito, a ndo
ser que seja “pra” restituir a minha vida, né? Mas se eu “tiver” em processo de morte,
eu gostaria que me deixassem em paz, me deixassem morrer [...].

E tentar que a morte, ela ocorra de uma forma mais natural, mas sem que a pessoa
tenha que vivenciar e que se faga disso uma coisa [...] Um momento de angustia, né,
de apreensdo, de forma que também “pro” familiar ndo fique uma imagem téo sofrida,
né? (E6).

O que eu desejo “pra” mim é a morte natural. Assim, se eu apresento o diagndstico de
uma doenca grave, eu ndo gostaria de ser invadida, eu ndo gostaria de ser tratada de
maneira prolongada, eu ndo gostaria de nada disso. Eu acredito sim, e ai pegando o
conceito de boa morte, dentro do que eu acredito e entendo que é necessario seria que
eu tivesse uma clareza maior dessa boa morte que respeita os limites do corpo, da vida
[...] Eu vejo desta forma. Que eu acho que a boa morte é essa. (E7).

[...] participando daquilo como uma coisa normal. Um processo normal da vida. (E11).

Uma morte em paz, uma morte sem intervencdo desnecessaria, sem futilidade
terapéutica, sem esse prolongamento, esse sofrimento evitavel que a gente observa
diariamente nos pacientes em terminalidade. (E13).

O termo “futilidade terapéutica”, ja descrito no inicio desta dissertacéo, esta associado
ao prolongamento de tratamento e de sofrimento mencionado pelos entrevistados. Néo foi
perguntado o que seria morte natural, mas, pelo discurso, ela parece estar intimamente ligada a
auséncia de medidas desnecessarias ou flteis e a ideia de que o CTI (Centro de tratamento

intensivo ou UTI) é o setor que realiza tais medidas também se faz presente.
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Na revisdo integrativa das publicagdes brasileiras, a UTI é o setor para o qual muitas
pessoas com doenga avangada sdo encaminhadas, embora ndo seja a prioridade de acesso. 1sso
acontece por diversos motivos, seja por falta de acesso ou de coleta do histérico do paciente,
por sintomas crénicos que agudizam, aumentam ou exacerbam pelo avanco da doenca e/ou por
uso incorreto de medicamentos, pela falta de preparo e/ou de conhecimento de quem interna o
paciente ou até mesmo por pressdo do familiar aflito (SILVA; PEREIRA; MUSSI, 2015).

Corroborando, Pessini (2016) afirma que a maioria das pessoas que morre em hospitais
brasileiros esta nas UTI’s. Neste sentido, cabe aos profissionais de saude, em especial aos
intensivistas, avaliarem adequadamente como gerenciar essas situacdes conflitivas para todos
os envolvidos, incluindo os doentes e seus familiares.

Estar neste setor sem a devida indicacdo, ou seja, alta probabilidade de recuperacéo,
implica sofrimento aos envolvidos, como pela ado¢do de procedimentos invasivos ao doente,
devido ao despreparo da equipe em cuidar de pessoas com cancer avancado, pela
impossibilidade da presenca constante dos familiares, além da improvavel restauragdo da saude.
Estas situacdes estdo carregadas de questdes éticas, como o respeito a autonomia da pessoa
doente.

Sobre os procedimentos invasivos desnecessarios ou medidas fateis, pode-se perceber
nas entrevistas que esta preocupacdo estd levemente relacionada a prépria morte dos
entrevistados quando perguntados sobre o conceito de boa morte pessoal. A maioria dos
profissionais destacou o respeito aos desejos do paciente, inclusive se ele considerava que tais
medidas o deixariam confortavel:

E o que é bom “pra” ele; é o local, é a forma que ele quer morrer; se ele quer morrer

invadido por sonda, né? Por qualquer dispositivo ou ndo. E o que é confortavel dentro
da crenca dele, dentro do que ele prega de bom “pra” ele. (ES).

A partir da fala do entrevistado, proporcionar conforto esta associado a seguir 0s desejos
da pessoa doente, ou seja, 0 respeito a autonomia, principio da bioética na qual os Cuidados

Paliativos se fundamentam. O que nos remete ao segundo aspecto encontrado nesta dissertacao.

3.4.2. Concepcdes de boa morte - aspectos pessoais

Neste aspecto, alguns subtemas também foram aglutinados, ou seja, entendidos como
de mesmo sentido: autonomia preservada e respeito a autonomia; ter dignidade e ir com
dignidade; desejos respeitados e desejos atendidos; verificar necessidades e participar do
processo. Apds esta etapa, 0s subtemas foram agrupados em dois temas abrangentes: respeito

aos desejos e a autonomia e entendimento da pessoa doente.



Quadro 9. Temas e UR aspectos individuais

Temas aspectos pessoais

UR aspectos pessoais

Respeito aos desejos e a autonomia

Entendimento da pessoa doente

Respeito a autonomia

Desejos respeitados

Morte digna

Tratada com dignidade

Tratada com respeito

Ter Dignidade

De acordo com seus valores, crengas
Privacidade

Participar do processo

Conforto

Morte tranquila

Ter Informacéo

Ter orientacdo

Saber que estad morrendo
Estar tranquila

Medo do pés-morte
Entendimento do paciente
Aceitacdo

N&o sentir sozinho

Ter resolvido questdes internas

Fonte: elaborado pela autora.
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Os aspectos pessoais necessarios a boa morte foram assim classificados por possuirem

caracteristicas individuais, que s6 ele pode sentir ou compreender, considerando suas

dimens6es conforme a fala dos profissionais:

E que a pessoa consiga ter o maximo da sua autonomia preservada, né? (E2).
Autonomia, dignidade, € [...] Como “pra” mim o conceito de vida e morte, eles “tdo”
muito atrelados; a forma como cada uma vai enxergar uma melhor maneira de morrer,
eu acho que passa pelo processo de como viveu, né, o processo da vida [...] (E4).

Entdo, acho que a boa morte ela é muito individual, né, acho que o que é bom “pra”
mim, ndo é bom “pro” outro, né? [...] Se ele quer morrer em casa, se ele quer morrer
no hospital, se ele quer morrer no cubiculo que ele mora, todo sujo, sem recurso
nenhum, mas, é que é o canto dele; se ele quer ter o desfecho da vida dele, de conflitos
que ele tem [...] (E5).

Essa coisa da apropriagdo, né, ndo “desapropriar” o doente da sua propria vida, né,
manter essa autonomia. E [...] Preservar, né, os seus desejos, os seus, é [...] Fazer a
ultima vontade, né, desse paciente. O que “pra” ele, essa boa morte, vocé€ tem que ter
0 paciente incluso, né? Nao pode ser 0 que seja uma boa morte “pra” vocé, mas o que
é uma boa morte para aquele individuo [...] (E6).

[...] eu entendo que boa morte é aquela que o paciente tem a oportunidade de participar
ativamente dela, ou seja, quando ele tem a condi¢do de identificar qual é a sua
necessidade “pra” atravessar esse momento, 0 que é necessario que ele tenha que
receber em termos de suporte, de cuidado e que “condiza” com seus valores, com as
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suas preferéncias, com as suas crencas. (E7).

[...] que fosse de acordo com os padroes e os desejos do paciente “praquele” momento.
(E8).

A morte adequada ao perfil daquela pessoa, daquele grupo familiar e as necessidades
clinicas especificas dele. (E9).

Dentro da linha que eu estudo em Cuidados Paliativos, dignidade, respeito pela
dignidade da pessoa. Isso eu considero boa morte. (E13).

A enorme preocupacéo dos especialistas com o0 respeito aos desejos e a autonomia se
deve pela relacdo de cuidado entre o doente e a equipe, em sua maioria, ser paternalista. Nesta
relacdo existe uma polaridade onde a equipe de saude possui o poder decisorio e 0 doente é 0
submisso. Essa atitude, geralmente baseada no principio bioético da beneficéncia, onde se
propde fazer o bem evitando sofrimento adicional, privilegia vinculos baseados em omisséo ou
mentiras, impossibilitando o doente de protagonizar o final da sua vida (KOVACS, 2003;
FLORIANI; SCHRAMM, 2008).

Existem teorias bioéticas mais atuais, como a personalista e ética do cuidado, mas a
teoria principialista é uma das correntes mais utilizadas na satude e em Cuidados Paliativos
quando os profissionais se deparam com dilemas éticos. Juntamente ao principio do respeito a
autonomia estdo, também, os principios da ndo maleficéncia, beneficéncia e justica, escritos
por Beuchamp e Childress na década de setenta. O respeito a autonomia constitui:

[...] que os individuos capacitados de deliberarem sobre suas escolhas pessoais devem
ser tratados com respeito pela sua capacidade de decisdo. As pessoas tém o direito de
decidir sobre as questdes relacionadas ao seu corpo e a sua vida. Quaisquer atos
médicos devem ser autorizados pelo paciente. O principio da autonomia enfatiza o
importante papel que o ser humano submetido a tratamentos deve adotar na tomada

de decisdes com respeito aos cuidados e adotar na tomada de decisdes com respeito
aos cuidados de sua saude. (GARCIA, 2007, p. 48).

Para abordar o respeito a pessoa doente é importante falar de cuidado. Muitos
profissionais de salde tiveram sua formacao voltada para o0 modelo biomédico. Os profissionais
que conseguiram aprender outras interpretacdes do processo de salde/doenca acabaram se
deparando com esta visdo reducionista na pratica hospitalar.

O modelo referido, como afirma Moraes et al. (2016), € reducionista, pois enxerga
somente as causas organicas das doengas, compreende 0 corpo humano como conjunto de
mecanismos, como uma maquina e por isto mecanicista, e tende a generalizar modelos com
validade universal, ndo reconhecendo a singularidade do individuo.

A partir desta viséo, quem detém o conhecimento bioldgico é considerado superior, uma
vez que a individualidade ¢é descartada. Leonardo Boff (1999, p. 94) enfatizava a necessidade

do cuidado ser uma relagao de “[...] con-vivéncia e ndo de dominio e que as intervengdes nesse
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processo seriam de inter-agéo [...]” e comunhao.

Os Cuidados Paliativos surgem também contrariamente ao modelo biomédico,
entendendo que é necessario o cuidado da pessoa doente e ndo da doenca da pessoa,
considerando dimensdes ndo biologicas valorizadas também pelo avango tecnoldgico. Para
respeitar, entdo, os desejos das pessoas doentes, faz-se necessario reconhecer que estamos
atravessando o modelo biomédico e resgatando valores essenciais ao cuidado.

Como afirma Boff (1999, p. 95) “[...] cuidar é entrar em sintonia com, auscultar-lhes o
ritmo e afinar-se com ele. A razéo analitico-instrumental abre caminho para a razao cordial, [...]
o espirito de delicadeza, o sentimento profundo.”. Se os profissionais de saude conseguirem
alcancar este cuidado, estardo respeitando, além dos desejos, a autonomia da pessoa
proporcionando um cuidar digno.

Vale ressaltar que a pessoa doente pode optar em exercer sua autonomia deixando que
outros personagens, como familiares ou a equipe médica, decidam por ela e isto também deve
ser respeitado. Por isso, atualmente, hd maior discussdo sobre as diretivas antecipadas de
vontade, tanto no campo da satde, como no campo do direito. Ao profissional cumpre estender
sua percepcdo e cuidado para o que é significativo a pessoa doente.

J& o tema entendimento esta intimamente relacionado ao cuidado explicitado acima.
Uma vez que o profissional consegue interagir e conhecer a pessoa doente, ele sabera quais sao
seus anseios e medos e que tipo de informacges e/ou orientacGes fornecer. Sobre este tema, 0s
profissionais disseram:

[...] “pra” ela conseguir ter essa autonomia preservada e essa participacdo nesse
processo ela tem que ter [...] De entendimento daquilo que “ta” acontecendo. (E2).

Seria ele ndo sentir o0 que eu acho que poderia ser assustador ou angustiante, que seria
um sintoma de dispneia ou o proprio medo do que vai encontrar depois da morte. (E3).

Mas, eu acho que um bom conceito seria estar amparado, né? Néao se sentir s6 no
momento de morrer, né? Morrer cuidado e ndo sozinho, né? Acho que isso seria uma
boa morte. (E10).

E eu percebo que quando ela permite, assim, Deus entrar na vida dela, muitas vezes
ela fica realmente muito mais calma, tranquila. E muitas vezes dizem “pra” mim “eu
agora posso ir” [...] E ela ter, assim, resolvido as questdes internas dela, né, de
frustracdo, entendeu? (E12).

Sobre o entendimento, informacodes e orientacGes, cabe destacar alguns aspectos sobre
a comunicagdo. Geovaninni e Braz (2013) afirmam que até chegar ao processo de morte, 0
doente e seus familiares ja receberam diversas informacdes desagradaveis, denominadas
noticias dificeis, que afetam a sua visdo de futuro, exigindo cuidados em sua comunicacéo.

Silva e Araujo (2012, p. 76) reiteram sobre os profissionais:
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[...] que trabalham com seres humanos em situacdo de doenca e sofrimento e,
principalmente, com aqueles que vivenciam a terminalidade necessitam saber néo
apenas o qué, mas quando e como falar. Precisam saber até mesmo quando calar,
substituindo a frase por um toque afetivo ou como potencializar o efeito de um
ansiolitico com um bom par de ouvidos, estando mais proximos e acessiveis as reais
necessidades dos pacientes.

No que concerne a este cuidado é de extrema relevancia verificar se a pessoa doente
e/ou seus familiares desejam alguma informacao e/ou orientacdo. Podem entender ou nao o
processo de morrer que estdo vivendo; podem estar em processo de negacdo, como descreveu
Kllber-Ross (1996). Mas antes de informar, convém perceber se ha real necessidade ou se €
angustia interna do profissional.

Como salientam Silva e Aradjo (2012), a comunicacdo possui dimensdo verbal e nao
verbal e, sobre o contetdo da informacdo, é preciso que o profissional esteja atento ao
sentimento que possui a propria noticia e a pessoa a quem se destina, pois transmitir mensagens
ocorre ndo s6 com palavras, mas com a interacao.

O trabalho pioneiro de Kliiber-Ross descreveu as fases, negacdo, raiva, barganha,
depressdo e aceitacdo, experimentadas por pacientes em processo de finitude. Segundo ela,
todos estavam cientes da gravidade de sua situacdo, mesmo aqueles que ndo haviam sido
informados, pois percebiam a mudanca de comportamento da equipe ou dos parentes. Em
determinado momento, todos sentiram a necessidade de “[...] transmitir seus anseios, de tirar a
mascara, de enfrentar a realidade e de cuidar de assuntos vitais enquanto havia tempo.”
(KLUBER-ROSS, 1996, p. 272).

O estudo de Kliiber-Ross, além de mapear os sentimentos envolvidos no processo de
morte pelas pessoas doentes, deixa claro que para cuidar, neste momento, o profissional deve

ter a capacidade de sentar e ouvir 0s anseios de quem esta morrendo.

3.4.3. Concepcdes de boa morte - aspectos relacionais

Este aspecto foi o que mais envolveu unidades de registro, quando comparado aos
anteriores, sendo 34 UR no total. Os aspectos relacionais indicam as rela¢Ges essenciais no
processo de morte do individuo, como relagdes com a familia, com a equipe e com a crenca
espiritual. Alguns subtemas tambem foram associados aos que foram entendidos, pela
pesquisadora, como de mesmo sentido: entes proximos/presentes, suporte de pessoas
importantes e familia presente; organizacdo de pendencias/conflitos e ter tempo para
resolver questdes; filhos bem/ encaminhados e conforto com as escolhas dos filhos;

empatia, acolhimento e escuta; ir em paz e estar em paz; se perdoar e sem culpa. Estes
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foram agrupados no quadro a seguir:

Quadro 10. Temas e UR aspectos relacionais

Temas aspectos relacionais UR aspectos relacionais

Relacionados a familia, ao tempo para
despedida e organizacdo de pendéncias

Cuidado da Equipe

Bem-estar espiritual

Entendimento do familiar

Entes proximos/ presentes

Tempo para despedida

Familia ndo se sentir sobrecarregada
Organizacao de pendéncias / conflitos
Sem dar trabalho

Ter familia assegurada

Ter cumprido coisas importantes
Viver até momentos importantes
Filhos bem / encaminhados

Empatia
Relagdo franca
Disponibilidade da equipe
Conforto da familia
Cuidado respeitoso
Morrer cuidado
Cuidado transparente
Ambiente agradavel

Estar em paz

Ter cuidado espiritual

Se perdoar

Sentir o perddo de Deus
Sentir que pode fechar ciclo

Fonte: elaborado pela autora.

A seguir sdo apresentadas falas dos entrevistados concernentes aos aspectos relacionais

com a tematica voltada a presenca dos familiares, ao tempo para despedida, organizacdo de

pendencias ou conflitos, bem como a tematica voltada ao cuidado da equipe de satde e questoes

espirituais.

[...] ela me perguntou: “posso te fazer uma pergunta?” Falei “Pode!”. “E [...] Sera que
eu posso me aposentar?”. Eu falei “Cocé trabalhou?” (risos), “Eu ndo vou saber te
explicar direito, mas eu posso chamar a assistente social. Mas, assim, se vocé
trabalhou [...] Vocé teve carteira assinada?” Ela falou “Eu tive, por um tempo. Depois
de um tempo, eu paguei s6 o INSS”. Eu falei “Entéo vamos fazer o seguinte, eu vou
chamar a assistente social aqui e ela vai conversar com voceé sobre isso”. Ela tem uma
filha de quatro anos, entdo acho que ela deve pensar tudo isso. Ela sabe que esta
préxima de morrer porque ela sabe, ela sente, ela vé. Ento, eu acho que uma boa
morte também seria isso. Tentar organizar a vida pessoal, né? Essas coisas de
documentacdo, de dinheiro, é [...] Poder se internar num hospital sabendo que,
infelizmente, vai vir a morte, vai morrer, mas com tudo aquilo [...] Mais ou menos
resolvido porque nem tudo vai ficar resolvido. (E1).
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[...] Entdo, assim, eu queria que a Larissa’ ((filha)) tivesse formada e eu perto. Que
ela tivesse resolvendo a vida dela é [...] De trabalho, a independéncia dela, que ela
tivesse construindo a familia dela e eu ver um netinho s6 “tava” bom. (Risos). (E1).

[...] Que, as vezes, vocé consegue manejar bem os sintomas, mas tem todos os outros
fatores que estdo ali atravessados. As vezes, 0 paciente nio tem um bom suporte
familiar, tém questdes de conflitos que véo agudizar esses sintomas. O proprio acesso
ao tratamento adequado, as dificuldades que ele enfrenta “pra” ter acesso a esse
tratamento, como é que ele vem “pro” hospital, como € que ele ndo vem, a questao
financeira. (E2).

Acho que, na verdade, assim, se eu ver que as minhas filhas véo estar asseguradas de
alguma forma, seja financeiramente, seja de cuidado, seja de tudo, né? E com alguém
dando suporte “pra” elas, eu acho que €, eu também né, sem sofrimento fisico porque,
se eu sofrer, elas véo ver meu sofrimento. Ent&o eu acho que, “pra” mim, eu alcancaria
assim a boa morte, sabe? (E5).

Eu gostaria de estar tranquila, em paz “pra” morrer, assim [...] Que eu ja tenha
resolvido questdes, né, que eu imagino se as pessoas tém questdes familiares, assim,
situagdo financeira [...] O quanto isso ndo deve [...] Essa preocupagdo com o outro [...]
Tentar deixar as coisas mais organizadas, ndo sei [...] Ter esse tempo. Se eu tiver
oportunidade de ter esse tempo “pra” isso, acho que também ¢é importante. [...] Esse
cuidado do acompanhante que, as vezes, vejo 0s pacientes preocupados com quem
fica. (E6).

Conseguisse me despedir de todos, né? E, de alguma forma, deixar minha familia
assegurada ou, enfim, tranquila em relacdo a isso. Ter tido tempo habil “pra” dever
cumprido, né? Que todas as coisas, as coisas que eu ache importante na vida, eu
conseguisse, de alguma forma, cumpri-las, né? (E10).

Filhos felizes, sem ficar sobrecarregados, sintomas controlados, sem dar trabalho
“pra” ninguém. Se precisar de uma casa de repouso, alguma coisa, zero problema [...]
E isso. (Risos). (E11).

“Pra” mim seria [...] “T4” tudo resolvido (risos). No meu caso que tem filhos, né? Vé-
los encaminhados na vida, formados, enfim. Direcionados, cada um com seu gosto,
com seu pensamento, enfim, com suas vidas encaminhadas. Entendeu? E, pelo menos,
eu ter o conforto de que, assim, eles estdo no caminho que eles escolheram, entendeu?
Para serem felizes. (E14).

O tema relacionado a familia foi muito presente na fala dos entrevistados, tanto quando
guestionados sobre a boa morte da pessoa a ser cuidada, quanto a prépria boa morte. Ficou
evidente a preocupagdo com o tempo para se despedir dos entes queridos, questdes financeiras
ou a dependéncia fisica que podem gerar sobrecarga da familia, além da inquietacao frente aos
filhos pela possibilidade de ndo viver momentos importantes, como formatura, casamento ou
referente as escolhas de vida e a independéncia dos mesmos.

Na revisdo integrativa, poucos artigos abordaram claramente as preocupacdes citadas
acima. Os artigos de Esslinger (2003) e Silva e o de Pereira e Mussi (2015) demonstram a

participacdo essencial da familia neste processo, incluindo o tempo para a despedida. Contudo,

"Conforme ja mencionado no capitulo metodologia, os nomes citados foram trocados pela pesquisadora a fim de
manter a confidencialidade do entrevistado.
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a literatura internacional é bastante enfatica quanto aos elementos (unidades de registro) citados
pelos entrevistados.

Os atributos encontrados por Kehl (2006), apresentados no Quadro 4 (sentido de
encerramento - importancia da despedida, participacéo de eventos, organizacao financeira;
carga minimizada - sobre o receio de ser um peso para a familia tanto fisicamente, relacionado
aos cuidados, como financeiramente e; cuidados familiares - justamente a preocupacdo da
familia em estar preparada para a morte e a necessidade de suporte, por parte da equipe), estdo
relacionados com as falas dos especialistas.

Os Cuidados Paliativos consideram o doente e sua familia como binémio, sendo
inconcebivel cuidar somente de uma parte. Mesmo que o doente seja sozinho, sem familiares
cuidadores e/ou amigos, ele pode ter questdes que o afligem nesse topico e é necessario que o
profissional esteja atento. Como afirma Davies (2006), a doenca, além de afetar quem a possui,
afeta toda a familia e, por sua vez, as respostas da familia afetam o doente, cabendo ao
profissional planejar os cuidados e buscar entender o sistema familiar dentro do qual o doente
esta inserido.

O segundo tema relacionado ao cuidado da equipe para uma boa morte esta presente
nas seguintes falas:

[...] E eu gostaria de ter uma assisténcia de uma equipe de salide que me tratasse com
0 mé&ximo de empatia, de acolhimento, de escuta, de tudo que eu acredito que a gente
deva fazer para 0s nossos pacientes [...] Eu desejo que eu tenha isso no meu fim de

vida, que eu tenha uma relacdo franca com essa equipe, que eu tenha pessoas que me
escutem, que tenham disponibilidade, entdo. (E2).

Mas essas coisas de, tipo, entrar, acender a luz, falar alto, tipo, a qualquer hora, assim.
Acho que isso, muitas vezes, causa esse incomodo [...] Pelo menos, a gente aqui, eu
pergunto: “Ah, pode acender a luz?”, “Bom dia. Dormiu bem?”. (E6).

[...] Entdo, a boa morte é aquela que traz ao paciente um sentimento de cuidado
respeitoso, que valorize todos esses aspectos. (E7).

E, é[...] Ento, cuidado e nfo sozinho. Eu nio consigo pensar em outro conceito,
assim, mais definido, né? Mas, estar, de alguma forma, enfim, assistido, seja por
familiares, seja pela equipe de salde, assim, que se consiga fazer esse desligamento
de forma tranquila. (E10).

Este tema esta em consonancia com as publica¢Bes internacionais e nacionais citadas
nesta dissertacdo quando abordam a importancia de ter uma equipe que possa confiar e cuidar
respeitosamente. Em Cuidados Paliativos, a grande critica aos modelos existentes é para a
evolugédo do cuidado com o objetivo de sensibilizar o profissional para que sua assisténcia
considere ndo s6 as dimensdes bioldgicas do doente.

Corroborando, Lima (2017) afirma que os cursos de Enfermagem precisam reformular
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0 ensino na assisténcia as pessoas doentes e seus familiares no processo de morte. Reconhecer
a fragmentacdo da educacdo, as dificuldades em lidar com as proprias emocgdes, proporcionar
espacos para discussao e expressdo dos medos e ansiedades sdo passos a serem alcangados ndo
sO pela enfermagem, mas pelos demais cursos universitarios em sadde.

Cabe aqui destacar o papel da instituicdo de salde, uma vez que sua estrutura e
organizacao influenciam nas a¢Ges da equipe de cuidados. A boa morte € afetada também por
elementos como a estrutura e processo de atendimento, organizacdo dos cuidados prestados
pela equipe, ambiente adequado, disponibilidade de servicos de apoio e de cuidados
(GRANDA-CAMERON; HOULDIN, 2012).

Os artigos de Esslinger (2003) e Silva, Pereira e Mussi (2015) constataram uma
disposicdo da equipe para um cuidado humanizado que promovesse conforto. Nos atributos
apresentados no Quadro 4 (Kehl, 2006), a confianca nos profissionais de saude foi considerada
importante, principalmente na questdo da comunicacao.

Para exercer sua fungdo em Cuidados Paliativos, além de extenso conhecimento técnico
cientifico, o profissional de salde deve saber trabalhar em equipe, ter habilidades de
comunicacdo e ainda, para lidar com as implicacGes do processo de morte, deve ter habilidades
emocionais. Em suma, deve compreender um principio fundamental que € realizar os desejos
do doente. Para isto se faz necessario estabelecer uma escuta aberta, colocando o doente para
protagonizar o curso de sua doencga e morte (FONSECA; GEOVANINI, 2013).

Como jéa foi citado é necessaria uma interacdo, mas também empatia e compaixao no
cuidado. Como corrobora Coyle (2006), deve haver uma combinacdo de ciéncia, presenca,
compaixao, atencdo aos detalhes e trabalho em equipe para promover a qualidade de vida,
qualidade de morte e suporte ao luto.

Ainda no que se refere ao aspecto relacional, os entrevistados abordam também o bem
- estar espiritual:

ﬁ\zcsr;o gue é a morte sem sofrimento, do aspecto que fosse fisico, psiquico, espiritual.

Livre [...] Boa morte seria aquela livre de sofrimento fisico, né? Psiquico ou espiritual
e, vamos dizer assim, que fosse de acordo com os padrfes e os desejos do paciente
“praquele” momento. (ES).

Boa morte “pra” mim ¢é vocé ir em paz, vocé€ ir com Deus. Isso “pra” mim é uma boa
morte porque essa vida aqui, ela estd passando, ela tem um prazo de validade. A
verdadeira vida é a depois. Entdo Deus precisa estar presente nessa boa morte. Boa
“pra” mim € isso, vocé ir em paz com Deus e com Jesus. (E12).

A espiritualidade foi objeto de anélise das enfermeiras Cervelin e Kruse (2015) afirmando
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a importancia e a necessidade do profissional de saide conseguir, minimamente, cuidar e/ou
desenvolver habilidades para, sendo facilitado por meio do autoconhecimento sobre o tema. As
enfermeiras declaram que a espiritualidade e religiosidade melhoram o curso do tratamento e o
estado geral e mental de pessoas com doencas graves. Do mesmo modo que é parte integral do
ser humano e enquanto profissionais de saude, devemos buscar respeitar e compreender, cuidar
em sua totalidade.

Ja nos atributos de Kehl (2006), Quadro 4, o cuidado espiritual aparece tanto no estar
confortavel, quanto na valorizacdo da pessoa que estd morrendo. Ambos refletem como
fundamental respeitar e valorizar as crengas da pessoa neste aspecto.

Breitbart (2004) afirma que questdes, como manutencao da percepcao de sentido, de paz
e de esperanca na vida diante do cancer avancado, tém sido identificadas como essenciais por
pacientes e profissionais de salde paliativistas no cuidado a dimensdo espiritual. O autor
salienta a urgéncia em desenvolver intervencfes psicoterapéuticas para auxiliar no
enfrentamento do sofrimento nesta dimensdo, como o uso do instrumento FICA — F: fé ou
crencas; I: importancia ou influéncia; C: comunidade; A: atendimento. Tal instrumento é
composto de perguntas a fim da obtencdo do historico espiritual.

Questdes de sentido da vida, de legado, de fé e até de punicdo sdo expressivas naqueles
que vivenciam o processo de morte. Ao profissional compete estar disponivel para ouvir,
conhecer e oferecer suporte. Verificar, acolher e cuidar das questfes inerentes a dimensdo

espiritual é prestar assisténcia integral a pessoa doente.

3.5.Concepcoes de boa morte um didlogo (possivel?) entre profissionais e a escala CGD
Os dados dos entrevistados convergem com os itens da escala. Dos 17 itens, 13 itens
foram expressos nas falas dos especialistas, sendo que 0os mesmos ndo detinham conhecimento
sobre a escala CGD. O dominio Closure, que possuia 9 itens, foi o de melhor semelhanca as
UR dos temas relacionais e pessoais; o dominio Clinical obteve maior correspondéncia as UR

do tema clinico.

Quadro 11. Itens da Escala CGD correspondentes as UR
Dominios

CGD Itens da escala CGD UR correspondentes

Respeito a autonomia (AP)

Desejos respeitados (AP)

De acordo com seus valores, crengas (AP)

Closure |ltem 6 — That be peaceful; Estar em paz (AR)
Item 7 — That loved ones be present; Entes proximos/ presentes (AR)

Item 4 — That family and doctors follow the
person’s wishes;

Item 8- That the person’s spiritual needs be met; [Ter cuidado espiritual (AR)
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Entendimento do paciente (AP)

Item 9 — That the person is sable to accept death; Aceitacio (AP)

Item 10-That the person had a chance to complete

important tasks; Ter cumprido coisas importantes (AR)

Item 11 — That the person ha d a n opportunity to
say “good-bye;

Item 12 —That the person was able to remain at
home;

Tempo para despedida (AR)

Sem correspondéncia

Item 13 —That the person live d until a key event; |Viver até momentos importantes (AR)

Item 15 — That there be mental alertness until the
end;

Personal Item 16 — That there be control of bodily functions
Control until death;

Item 17 — That the abilit y to communicate be
present until death.

Organizacdo de pendéncias / conflitos (AR)

Sem correspondéncia

Organizacao de pendéncias / conflitos (AR)

Sem dor (AC)
Sem sofrimento (AC)
Conforto fisico (AC)
Item 1 — That it be painless or largely pain-free; Controle de sintomas (AC)
Sedacdo (AC)
Equipe especializada (AC)
Sentir nada (AC)
Clinical [ltem 2 — That the dying period be short; Sem correspondéncia
Item 3— That it be sudden and unexpected; Sem correspondéncia
Sem intervencgdes invasivas (AC)
Respeito aos limites do corpo (AC)
Morte sem futilidade terapéutica (AC)
Morrer tranquila (AC)
Sem prolongamento (AC)
Item 14 — That death occurs during sleep. Morrer dormindo (AC)
Fonte: elaborado pela autora.
Legenda: AP - aspecto pessoal; AR - aspecto relacional; AC -aspecto clinico

Item 5 —That it occur naturally without technical
equipment;

A maioria dos itens da escala CGD obteve completa associagdo com as falas dos
especialistas, como demonstrado no Quadro 11. Os itens 15 e 17, alerta mental e capacidade
de comunicacao, respectivamente, ndo foram expressos desta forma, mas foram entendidos
pela pesquisadora como a capacidade de organizacao de pendéncias e conflitos pelo moribundo,
podendo assim exercer o controle do processo de finitude.

O item 12 da escala, permanecer em casa, foi comentado por alguns participantes, mas
ndo foi uma questdo considerada significativa. O que fica evidente nas falas abaixo € o
conhecimento e respeito aos desejos da pessoa doente para que possa exercer a sua autonomia.

[...] E o paciente morrer 0 mais confortavel possivel dentro do que ele quer “pra” ele,
né? Se ele quer morrer em casa, se ele quer morrer no hospital [...] (E5).

[...] Se puder me manter em casa, acho que eu gostaria de ficar em casa. (E6).

“Pra” mim, eu gostaria, sinceramente, de ter uma morte tranquila, em casa, sem
intervences extraordinarias e com bastante dignidade [...] (E13).
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J& o item 16, que aborda sobre controle das fun¢fes corporais, nao foi evidenciado nas
falas dos entrevistados. Podemos inferir que, por se tratar de uma doenga complexa, como o
cancer em estagio avancado, ao longo do tempo, a pessoa doente ja encontra dificuldades em
realizar suas atividades diarias sendo, em muitos casos, dependentes de cuidado. Os autores da
escala ndo esclareceram quais seriam as funcfes corporais e se estariam relacionadas ao grau
de dependéncia.

Os itens 2, que a morte ocorra em periodo curto, e 3, que seja repentina, também
ndo obtiveram correspondéncia com o conteudo das entrevistas. Contudo, podemos inferir que
ambos 0s itens estdo relacionados ao desejo de que o processo de morte nao seja sofrido.

Diante do exposto, as concepcbes de boa morte trazidas pela escala CGD possuem
equivaléncia com as falas dos especialistas entrevistados, permitindo dar continuidade as

equivaléncias seguintes do processo de ATC.



Quando disserem os médicos
Que nada ha a fazer,
Eu quero que tu me cantes uma cancgao de
bem-morrer...
(Mario Quintana)
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4, CONSIDERA(;OES FINAIS

As concepcdes acerca da tematica desta dissertacdo permitiram entender que o conceito
de boa morte, em si, pode ser aproximado do olhar a partir de uma perspectiva de liminaridade,
flutuando de acordo com o tempo, valores e cultura.

As publicagdes internacionais indicaram que a auséncia de angustia, de sofrimento
evitaveis, o respeito aos desejos e valores da pessoa morrendo e de sua familia séo
elementos imprescindiveis para que haja uma boa morte. Os principios e atributos demarcados
legitimam o controle da pessoa doente sobre seu processo de finitude.

As publicagdes na literatura brasileira sdo escassas e denotam a dificuldade de abordar
0 tema na prética assistencial, nas instituicbes hospitalares e de ensino. Os profissionais de
salde sempre cuidaram, de alguma maneira, de pessoas morrendo, sendo incumbida a
enfermagem o cuidado do corpo no pos-morte. Entretanto, a abordagem aos sentimentos e as
dificuldades em cuidar dos envolvidos neste processo, sejam pacientes, familiares e a propria
equipe, ndo séo debatidas nos cursos de formacéo.

Vivemos na pos-modernidade, mas as herancas do periodo anterior, como a evolugéo
tecnoldgica nas ciéncias médicas e a projecdo da morte para um futuro inimaginavel, se fazem
muito presentes. Neste contexto sociocultural estdo inseridos os profissionais de salde e as
pessoas em processo de terminalidade e, na medida em que o envelhecimento da populacéo
aumenta, nos aproximamos cada vez mais dos debates sobre a qualidade de vida e qualidade de
morte.

Os participantes deste estudo, quando indagados sobre a boa morte, possibilitaram-nos
distinguir trés eixos importantes: aspectos clinicos, aspectos pessoais e aspectos relacionais que
devem ser intimamente considerados para cuidar das pessoas que estdo morrendo. Segundo 0s
relatos, nenhum dos aspectos se sobrepde ao outro, tendo cada um sua indiscutivel magnitude
neste cuidado.

Os aspectos clinicos estdo relacionados ao controle de sintomas e a morte natural, ndo
bastando a equipe o provimento destes, mas também o olhar de quem experencia a morte deve
ser considerado. Os especialistas destacaram a auséncia de dor e de sofrimento, o conforto e a
ndo utilizacdo de medidas fateis como significativos para 0 momento.

Nos aspectos pessoais, 0s entrevistados salientaram o respeito aos desejos e a autonomia
da pessoa moribunda, bem como seu entendimento sobre 0 processo que vivenciam.

Considerar o protagonismo da pessoa em sua propria morte é conseguir ultrapassar 0s
ensinamentos adquiridos no modelo biomédico, voltados & doenca, e o contexto sociocultural

herdado do periodo moderno.
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Os aspectos relacionais abarcam a valorizacdo dos vinculos a serem cuidados,
resgatados e/ou organizados na finitude, como as rela¢cbes com os familiares, equipe e crencas
espirituais, as pendéncias a serem atendidas, bem como o tempo para despedidas.

Os cuidados paliativos preconizam o cuidado individual e personalizado que possa
respeitar a historia da pessoa doente. Os profissionais paliativistas parecem conseguir alinhar o
conhecimento técnico-cientifico as necessidades humanas ao respeitar e buscar entendimento
sobre o que é primordial para o ser cuidado.

Os dados obtidos se equiparam aos itens da escala apresentada possibilitando a
continuacdo do processo de adaptacdo transcultural. Realizar este tipo de estudo permite
discutir, objetivamente, tematicas exploradas em outros paises e adequar instrumentos a nossa
realidade sociocultural. Os instrumentos sdo valorosos por sua capacidade de mensurar uma
diversidade de conceitos multidimensionais e os enfermeiros, imprescindiveis na assisténcia a
salde e a doenca, a vida e a morte, podem usufruir destas ferramentas a fim de aprimorar seu
cuidado.

Mediante a apresentacdo dos dados, percebe-se o carater multidimensional de algumas
unidades de registro, como sem dor, sem sofrimento, conforto e ir em paz. Declarados pelos
especialistas como primordiais no alcance da boa morte, estes fatores sdo de extrema
particularidade a quem experencia a morte, o que torna imperativo ao profissional admitir que
nem sempre podera, em sua totalidade, cuidar ou sanar por completo estas questdes.

Vimos pelo exposto, e presenciamos em nossa pratica, 0 modelo que privilegia a cura
da doenca levemente diminuindo a sua forca. Contudo, as institui¢fes de salde, em sua maioria,
mantém esta estrutura de assisténcia, 0 que mostra 0 quanto precisamos evoluir se quisermos
realmente cuidar e sermos cuidados enquanto pessoas.

Em virtude das concepcBes apresentadas, consideramos alcancados os objetivos
propostos pela dissertacdo. As fases seguintes do processo de ATC poderdo servir de mais uma
etapa de discussdo deste tema ainda tabu entre profissionais de salde e sociedade, além de
viabilizar a escala como ferramenta de ensino, pesquisa e auxilio nas diretrizes publicas.

O Ministério da Saude do Brasil aprovou, recentemente, a Resolucdo 41/2018 que
dispde sobre os Cuidados Paliativos para os SUS e reconhece sua urgéncia e primordialidade.
A proxima fase € criar e consolidar portarias e diretrizes que possam orientar a assisténcia

paliativa e esperamos com esta dissertacdo auxiliar essas etapas.



Devia ter amado mais

Ter chorado mais

Ter visto o sol nascer

Devia ter arriscado mais

E até errado mais

Ter feito o que eu queria fazer

Queria ter aceitado

As pessoas como elas sao

Cada um sabe a alegria

E a dor que traz no coragéo

O acaso vai me proteger

Enquanto eu andar distraido

O acaso vai me proteger

Enquanto eu andar...

Devia ter complicado menos

Trabalhado menos

Ter visto o sol se por

Devia ter me importado menos

Com problemas pequenos

Ter morrido de amor

Queria ter aceitado

Avida como ela é

A cada um cabe alegrias

E a tristeza que vier

O acaso vai me proteger

Enquanto eu andar distraido

O acaso vai me proteger

Enquanto eu andar...

Devia ter complicado menos

Trabalhado menos

Ter visto o sol se por
(Epitafio — Tités)
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA PROFISSIONAIS ESPECIALISTAS)

AVALIACAO DA EQUIVALENCIA CONCEITUAL E DE ITENS DA ESCALA DA
ESCALA SOBRE BOA MORTE

Vocé esta sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa porque possui experiéncia
em Cuidados Paliativos Oncoldgicos.
Leia as informacdes com atencdo e converse com o0 pesquisador responsavel sobre quaisquer
duvidas que vocé tenha. Apos receber todas as informacbes, e todas as duavidas forem

esclarecidas, vocé podera fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA
Os objetivos da pesquisa sao: Realizar Equivaléncia conceitual e de itens da escala Concept

of a Good Death de Schawrtz e colaboradores; e discutir as perspectivas dos profissionais
especialistas, dos familiares cuidadores e das pessoas com cancer avancado sobre o conceito de

boa morte.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA
Se vocé aceitar participar da pesquisa, eu irei entrevista-lo (a) com temas relacionados

a boa morte, seu entendimento profissional e pessoal. A conversa sera em local reservado, de
sua preferéncia por aproximadamente 20 minutos. Havera uso de gravador digital para que

nenhuma informacéo seja perdida. Vocé ndo serd identificado em nenhum momento.

BENEFICIOS

Vocé ndo sera remunerado por sua participagdo e esta pesquisa podera nao oferecer
beneficios diretos a vocé. Se vocé concordar com o uso de suas informacdes acima, € necessario
esclarecer que vocé ndo terd quaisquer beneficios ou direitos financeiros sobre possiveis
resultados decorrentes desta pesquisa

O beneficio principal da sua participagéo € possibilitar que no futuro, com os resultados
alcancados com esta pesquisa, 0s profissionais de saude possam entender e ajudar outros

familiares e pacientes.
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RISCOS
Se durante ou depois da conversa vocé sentir algum desconforto ou constrangimento
vocé podera desistir da pesquisa a qualquer momento.
Como medida de protecdo uma psicéloga e um capeldo fazem parte da equipe de
pesquisa. Caso necessite vocé podera contatd-los: psicologa Rafaela Braga (21-XxxXxxxx) e

capeldo Bruno Oliveira (21-XXXXXXXX).

CUSTOS
Se vocé concordar participar, o gasto previsto serd o tempo dispendido para entrevista.

CONFIDENCIALIDADE
Se vocé aceitar participar desta pesquisa, seus dados somente serdo utilizados sem sua

identificacdo. Apenas o0s pesquisadores autorizados terdo acesso aos seus dados individuais.
Mesmo que estes dados sejam utilizados para divulgacdo e/ou publicacdo cientifica, sua

identidade permanecera em segredo.

BASES DA PARTICIPACAO
A sua participacdo é voluntaria. VVocé podera retirar seu consentimento a qualquer
momento sem qualquer prejuizo. Em caso de vocé decidir interromper sua participacdo na

pesquisa, a pesquisadora responsavel devera ser comunicada.

ACESSO AO RESULTADOS
Vocé pode ter acesso a qualquer resultado relacionado a esta pesquisa. Se voce tiver

interesse, vocé podera receber uma cdpia dos mesmos.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Ihe explicou claramente o conteido destas informacdes e se colocou a disposicao para responder
as suas perguntas sempre que tiver novas davidas. VVocé tera garantia de acesso, em qualquer
etapa da pesquisa, sobre qualquer esclarecimento de eventuais davidas e inclusive para tomar
conhecimento dos resultados desta pesquisa. Neste caso, por favor, ligue para Iris Rocha e Silva
(21) 97xxxxxxx(vivo) de 08h as 18hs. Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em

Pesquisa (CEP) do INCA, que esta formado por profissionais de diferentes areas, que revisam
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0s projetos de pesquisa que envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranca e 0
bem-estar de todos as pessoas que se voluntariam a participar de pesquisas. Se tiver perguntas
sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode entrar em contato com o CEP do
INCA na Rua do Resende N°128, Sala 203, de segunda a sexta de 9:00 a 17:00h, nos telefones
(21) 3207-4550 ou 3207-4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com vocé e

outra sera arquivada com 0s pesquisadores responsaveis.

CONSENTIMENTO

Li as informacdes acima e entendi o propdsito da solicitacdo de permissdo para o0 uso

das informacdes contidas no meu registro médico e da conversa que terei com a pesquisadora
durante minha internacdo. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas.

Ficaram claros para mim quais séo procedimentos a serem realizados, riscos e a garantia
de esclarecimentos permanentes.

Ficou claro também que a minha participacdo nao tera despesas e que tenho garantia do
acesso aos dados e de esclarecer minhas duvidas a qualquer momento.
Entendo que meu nome ndo sera publicado e toda tentativa sera feita para garantir o meu
anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante a pesquisa, sem penalidade ou prejuizo

ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta

pesquisa.
[
Nome e Assinatura do participante Data
[
Nome e Assinatura do Responsavel Legal/Testemunha Imparcial Data

(quando pertinente)

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao
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paciente indicado acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo. Declaro que obtive
de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido deste paciente para a

participacao desta pesquisa.

Nome e Assinatura do Responsavel pela obtencdo do Termo Data
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APENDICE C - Roteiro de entrevista

Caracterizacdo dos Especialistas:
Idade:

Tempo de Formagao:

Religido:

Formacdao/pesquisas em Cuidados Paliativos:

Questdes desencadeadoras sobre boa morte:
1. O que vocé considera boa morte para o seu paciente?
2. O que vocé considera boa morte para vocé?
3. Qual seria o conceito de boa morte?
4. A quais aspectos a boa morte esta relacionada? (caso ndo haja desenvolvimento da
pergunta anterior)
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ANEXO A - The Concept of a Good Death Measure © 2003 DeltaQuest®

Please indicate how important each of the following is to your conception of a "good" death.

1. That it be painless or largely pain-free

[B]

That the dying period be short

That it be sudden and unexpected.

e ke

That family and doctors follow the person's
wishes.
5. That it occur naturally. without technical

equipment

6. That it be peacetul

7. That loved ones be present.

8. That the person's spiritual needs be met.

9. That the person is able to accept death.

10. That the person had a chance to complete
important tasks.

11. That the person had an opportunity to say
"good-bye"

12. That the person was able to remain at home.

13. That the person lived until a key event.

14. That death occurs during sleep.

15. That there be mental alertness until the end.

16. That there be control of bodily functions
until death.

17. That the ability to communicate be present

until death.

8Todos os direitos reservados a DeltaQuest Foundation, Inc.



