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RESUMO. Objetivou-se apreender a percepcdo e 0s significados expressos por
pacientes oncolégicos em cuidados paliativos exclusivos sobre a morte, o cancer e sua
experiéncia do processo de finitude. Contou-se com a participacdo de dez pacientes com
cancer: cinco em atendimento domiciliar e cinco em internacado hospitalar. Utilizaram-se
de diferentes instrumentos e técnicas, em etapas distintas. Para a realizacdo da Etapa 1,
realizaram-se observacfes, por meio de visitas sistematicas e escuta livre, guiadas por
um roteiro de observacdo, com registro em diario de campo. Para a Etapa 2, utilizou-se o
Teste de Associacao Livre de Palavras (TALP), com estimulos indutores ‘Céncer’ e
‘Morte’. Os dados foram compreendidos por meio de analise descritiva (Diario de campo)
e categorizacao (TALP). Os resultados mostram que 0 cancer e 0 seu tratamento estao
associados a dor e ao medo. Os participantes apresentam dualidades entre a esperanca
de cura e a certeza de prognostico reservado, e entre a aceitacdo e a negacao da morte.
A familia tem papel fundamental no acolhimento e na oferta de autonomia e dignidade do
paciente em processo de morte, embora também sofram com o coadoecimento. A
espiritualidade/religiosidade € uma estratégia de enfrentamento utilizada pelos pacientes,
reduzindo a angustia espiritual, apesar de também poder sustentar a esperanca de cura e
negacao da morte, dificultando o processo de terminalidade. A autonomia também € um
fator que contribui para a dignidade do paciente. Conclui-se que a aceitacdo da morte,
suporte familiar e espiritual/religioso e respeito a autonomia contribuem para a ortotanasia
e permitem a morte com mais dignidade.
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2 Ortotanasia em pacientes oncol4gicos

DIGNITY OF LIFE AND DEATH: TERMINATION OF CANCER PATIENTS
IN ORTHOTANASIA

ABSTRACT. The objective was to understand the perception and meanings expressed by
cancer patients undergoing exclusive palliative care in regard to death, cancer and their
experience of the finitude process. Ten cancer patients participated: five in home care and
five in hospital care. Different instruments and techniques were used at different stages.
For the accomplishment of Stage 1, observations were made through systematic visits and
open listening, guided by an observation script and recorded in a field diary. For Step 2,
the Free Word Association Test (FWAT) was used, with the inducing verbal stimuli
‘Cancer’ and ‘Death’. The data were understood through descriptive analysis (field diary)
and categorization (FWAT). The results show that cancer and its treatment are associated
with pain and fear. Participants experience dualities between hope for a cure and certainty
of a poor prognosis, and also between acceptance and denial of death. The family has a
fundamental role in welcoming and offering autonomy and dignity to the dying patient,
although they can also suffer from corresponding illnesses. Spirituality/religiosity is a
coping strategy used by patients, reducing spiritual distress, although it can also support
hope for a cure and death denial, hindering the terminality process. Autonomy is also a
factor that contributes to the patient's dignity. It is concluded that acceptance of death,
family and spiritual/religious support, and respect for autonomy contribute to orthothanasia
and allow for a death with more dignity.

Keywords: Neoplasms; palliative care; orthothanasia.

DIGNIDAD DE VIDA Y MUERTE: TERMINALIDAD DE PACIENTES CON
CANCER EN ORTOTANASIA

RESUMEN. EIl objetivo era comprender la percepcion y los significados expresados por
los pacientes con cancer en cuidados paliativos exclusivos sobre la muerte, el cancer y su
experiencia del proceso de finitud. Asistieron 10 pacientes con cancer. Se utilizaron
diferentes instrumentos y técnicas, en diferentes etapas. Para la realizacion de la Etapa 1,
se realizaron observaciones, mediante visitas sistematicas y escucha libre, guiadas por un
guion de observacion, registrado en un diario de campo. Para el Paso 2, se utilizé la
Prueba de asociacién de palabras libres (TALP), con estimulos inductores ‘Cancer’ y
‘Muerte’. Los datos se entendieron mediante analisis descriptivo y categorizaciéon. Los
resultados muestran que el cancer y su tratamiento estan asociados con el dolor y el
miedo. Los participantes tienen dualidades entre la esperanza de cura y la certeza de un
prondstico reservado, y entre la aceptacion y la negacién de la muerte. La familia tiene un
papel fundamental en dar la bienvenida y ofrecer autonomia y dignidad al paciente
moribundo, aunque  también padecen una  enfermedad conjunta. La
espiritualidad/religiosidad es una estrategia de afrontamiento utilizada por los pacientes,
gue reduce la angustia espiritual, aunque también puede apoyar la esperanza de curacion
y la negacion de la muerte, lo que dificulta el proceso de terminacién. La autonomia
también es un factor que contribuye a la dignidad del paciente. Se concluye que la
aceptacion de la muerte, el apoyo familiar y espiritual/religioso y el respeto por la
autonomia contribuyen a la ortotanasia y permiten una muerte con mas dignidad.

Palabras clave: Neoplasias; cuidados paliativos; ortotanasia.
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Almeida et al. 3

Introducéo

A percepcdo e os significados expressos sobre a experiéncia da enfermidade
podem ser percebidos pelos modos mediante os quais os individuos expdem, interpretam
e comunicam suas experiéncias de aflicdo, mas também pela maneira como as pessoas
se comportam perante o tratamento, apresentando habitos e formas de lidar com a
situacdo. S&o processos intersubjetivos em construgdo, vivenciados continuamente pelo
paciente e sua familia. Nesse momento, o sofrimento produzido pela enfermidade pode
conduzir o individuo a uma limitacdo, fragilidade e impoténcia, trazendo uma ideia de
finitude. Por outro lado, pode mobilizar o desenvolvimento e a utilizacdo de dispositivos de
enfrentamento, que possuem papel mediador entre sujeito, saude e doenc¢a (Ravagnani,
Domingos, & Miyazaki, 2007).

Enfrentamento, de acordo com o modelo interativo do estresse, refere-se a um
conjunto de estratégias cognitivas e comportamentais, que sofre alteracfes frequentes e é
utilizado para manejar condigbes internas e/ou externas, consideradas como
ameacadoras para o individuo e avaliadas como sobrecarga aos seus recursos pessoais
(Lazarus & Folkman, 1984). Tudo dependera da percepcéo e do significado atribuido pelo
individuo ao contexto do adoecimento e do suporte familiar/social que possui nessa
travessia (Machado, Soares, & Oliveira, 2017).

Entre tantas patologias que aproximam o0s sujeitos da morte e o desafiam, as
neoplasias se destacam por evidenciar aspectos que configuram fatores terminais de
saude durante todo o processo, podendo gerar a fragilizacdo dos aspectos emocionais do
paciente. Em razdo do estigma que carrega, 0 cancer representa esse elemento produtor
de desordem, pelo fato de ser visto quase sempre associado a enfermidade dolorosa e a
morte (Almeida & Melo, 2018, 2019). Assim, 0 cancer representa muito mais que a dor
fisica. Nele, a experiéncia do adoecimento implica no risco de sofrer uma dor total — fisica,
psiquica, social e espiritual (Saunders, 1996). Isso porque ele interfere nos objetivos do
individuo, alterando sua rotina, estilo de vida, dinamica no trabalho e estrutura familiar; e
ainda, sua mobilidade, autonomia e imagem corporal; podendo gerar rebaixamento do
humor, sujeicdo, dor, perda de dignidade e temor ao sofrimento intenso (Manso, Lopes,
Fonseca, Rei, & Santos, 2017; Mufioz, 2016).

Nesse contexto, tdo importante quanto o diagndstico correto da doencga e de outros
sintomas, é a oferta de qualidade de vida de seus pacientes, tanto durante o tratamento
curativo quanto nos casos em que ndao ha mais indicativo de cura, com um progndstico
reservado — quando existe uma pequena chance de sobrevivéncia e a maior
probabilidade é de evoluir para o o6bito (Leite, Amorim, Castro, & Primo, 2012). Por
apresentar uma jornada longa de procedimentos clinicos excessivamente ameacadores,
ofensivos e hostis, que sdo fonte de intensa angustia e fantasias para os pacientes e
familiares, ha a necessidade de maior cuidado para garantir, ndo apenas a adesao ao
tratamento, como também a autonomia consciente e realista acerca de seu diagnéstico,
tratamento e prognastico.

O respeito a autonomia € entendido pela manifestacdo da vontade direcionada
diante de uma situacdo que seja bem compreendida por aquele que decide. No contexto
de saude, o respeito a autonomia € efetivado mediante a validagdo, escuta e
reconhecimento dos interesses e desejos pelo modo de viver do paciente e pela
oportunidade da decisao compartilhada entre pacientes e profissionais de saude sobre as
abordagens clinicas, discutindo-se todas as informacfes, riscos e beneficios (Van
Bruchem-Visser, Beaufort, Mattace-Raso, & Kuipers, 2020; Poletto, Bettinelli, & Santin,
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4  Ortotanasia em pacientes oncolégicos

2016). A autonomia expressa-se também no direito de viver o processo de morte com
dignidade.

Para se adaptar a esse tratamento e buscar manter sua qualidade de vida,
dignidade e autonomia, o paciente oncolégico necessita utilizar diferentes recursos.
Nesse momento, a percepcdo e os significados expressos sobre a doenca, a forma de
enfrentamento e a tendéncia em buscar apoio social dependem de alguns fatores, como a
fase do ciclo vital do sujeito, caracteristicas sociodemograficas, crencas pessoais,
informacdes sobre a doenga e o tratamento, suporte social, vinculo com os profissionais,
entre outros (Leite et al., 2012).

A adequacdo e o ajustamento a essa nova situacdo e a necessidade de buscar
maneiras para enfrentar o diagnostico e o tratamento de cancer requer enorme
mobilizacdo pessoal, emocional e social. Isso porque, agregado a patologia neoplasica e
as dificuldades inerentes a ela, estd a sua valoracdo social negativa, indicio quase
sempre desfavoravel aos tratamentos, que demandam altos niveis de tolerancia (Santos
et al., 2017; Pérez, Gonzalez, Mieles, & Uribe, 2017). Adequacao especialmente exigida
diante de um momento crucial da progressao da doenca que pode ocorrer quando/se o
paciente, profissionais e familiares deparam-se com um prognoéstico reservado, sem
perspectiva de cura.

A depender do estadiamento do cancer e das respostas aos tratamentos ja
ofertados, dentre eles, por exemplo, cirurgia, radioterapia e quimioterapia, havera
necessidade de tomada de decisdo sobre a abordagem de cuidado. Caso a doenca
apresente regressao com os tratamentos, o cuidado da equipe permanecera direcionado
para a cura ou para o controle do avanco da doenca. No entanto, caso o doente nao
responda mais as medidas terapéuticas e ndo apresente condicbes de recuperacdo ou
prolongamento da sobrevida, o objetivo principal do cuidado deve deixar de ser a cura e a
tentativa de manter a vida, e passar a ser a oferta de uma vida mais digna e mais
confortavel possivel (World Health Organization [WHOQO], 2018).

Desse modo, 0 que pode ser um tratamento apropriado para um individuo com
doenca em estagio acelerado, com elevado grau de estadiamento, é inadequado para um
paciente em processo de terminalidade, ou seja, o individuo com uma doenca irreversivel,
gue nado reage a nenhuma terapéutica conhecida e que se encontra numa circunstancia,
cujo desfecho sera a morte, podendo esta ocorrer em dias, meses ou anos. Para esses
pacientes, os cuidados curativos ja ndo surtem efeitos, sendo indicada a ortotanasia, que
consiste numa perspectiva que compreende o direito do paciente de morrer com
dignidade, respeitando a manifestagcdo da morte no tempo certo, sem adiantar ou adiar, e
oferecendo cuidado humanizado ao paciente em todo processo. Recusa 0 investimento
em acdes de obstinacdo terapéutica, com realizacdo de procedimentos desnecessarios e
desumanos que, apesar de objetivarem prolongar a vida, apenas estendem o processo de
morte e implicam em maior sofrimento ao paciente (Almeida & Melo, 2018; Bomtempo,
2011).

Dentro dessa proposta de respeito a vida e dignidade no processo de morte, 0s
cuidados paliativos surgem como uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos
pacientes e de suas familias que enfrentam problemas relacionados a doengas que
ameacam a vida, através da prevencao e alivio do sofrimento por meio da identificacao
precoce e avaliacdo e tratamento impecaveis da dor e de outros problemas fisicos,
psicossociais e espirituais (WHO, 2018). Ele é indicado desde o diagnostico e, diante de
um prognostico reservado, deve funcionar de forma exclusiva (Oliveira, Viana, Soares, &
Andrade, 2017; Tamara, 2014).

Psicol. estud., v. 27, e48002, 2022



Almeida et al. 5

No contexto de vulnerabilidade vulnerabilidade e fragilidade implicadas ao paciente
em processo de terminalidade, s&o sugeridas diferentes propostas de cuidado,
demarcando objetivos que devem ser alcancados. Nessa etapa € realizado o ensino e
treino de novas estratégias para controle do estresse e da dor; os familiares sao
estimulados ao autocuidado, beneficiando o processo de luto; € realizado o incentivo, de
acordo com as possibilidades, da assisténcia na modalidade de home care. Medidas que
objetivam identificar e atender as necessidades especificas do doente que vivencia o
processo da terminalidade, para que sejam preservadas sua qualidade de vida e
dignidade no processo de morte (Silva, Cota, Vieira, Arrazédo, & Cyrino, 2017).

Esse paciente, aflito com o que percebe, aceitando ou ndo o seu quadro clinico,
geralmente anseia por informacdes e procura em torno de si a confirmagcdo de suas
impressdes, e por vezes solu¢gbes magicas. Mesmo que sejam ocultados os fatos como o
diagnéstico e prognadsticos, sua condicao clinica ou a possibilidade da morte, mediante
uma conspiragdo do siléncio pela familia ou profisisonais de salde, muitas vezes mantido
por uma tentativa inutil de protecionismo, ou mesmo em meio a propria negacdo do
paciente, este sabe e sente 0 seu prognoéstico e o avanco da doenca. Como
consequéncia desse conluio em torno do siléncio, por vezes, mesmo que encontre muitas
pessoas a sua volta, pode se implantar um enorme sentimento de abandono no paciente
(Kovacs, 2009; Mufioz, 2016).

Diante dessas percepc¢des silenciosas, o doente pode apresentar muito mais receio
do morrer e de todo sofrimento que envolve esse processo do que da propria morte.
Durante esse percurso, com aceitagcdo ou ndao dessa morte, ainda surgem sentimentos de
desalento, desamparado, abandono e falta de esperanca. Além disso, o0 medo do
processo de morte envolve a desagradavel condenacdo ao sofrimento, ou seja, € a
possibilidade de experienciar a aflicao fisica e psiquica que torna 0 morrer um evento tao
repugnante, e o temor como a resposta psicolégica mais frequente (Aquino et al., 2017,
Almeida & Melo, 2019; Vassbakk-Brovold, Antonsen, Berntsen, Kersten, & Fegran, 2018).

Nesse momento, o0s pacientes fazem uso de diferentes estratégias de
enfrentamento e suporte para atravessar o processo de morte com mais dignidade, sendo
o enfrentamento religioso constituido como subterflgios que empregam a crenca, a fé, a
religiosidade e a espiritualidade para enfrentar situacbes complexas de adoecimento.
Para alguns pacientes, a fé pode proporcionar tranquilidade diante da doenca, facilitando
a aceitacdo do prognaostico, e gerando mais alivio. Por outro lado, quando usado de forma
desadaptativa, pode criar um apego desesperado a uma cura que sO pode vir de algo
magico e, ndo mais, dos meios técnico-cientificos, mantendo a esperanca (Evangelista et
al., 2016; Sousa, Meneguin, Silva, & Miot, 2017).

Dessa forma, aceitar a terminalidade é um processo bastante complexo, no
entanto, quando o paciente consegue alcancar a capacidade de entender a situacao que
estd vivendo e suas consequéncias, pode elaborar formas de lidar com essa nova
realidade. Nesse contexto, os cuidados paliativos exclusivos visam assegurar a morte
como um ciclo natural da vida e proporcionar cuidados, reduzindo e contendo os
sintomas desagradaveis resultantes da doenca, através da prevencdo. O individuo
também é conduzido na reavaliagdo dos comportamentos e valores que comandam sua
existéncia e preparativos para a morte. Além disso, busca-se abrandar o sofrimento fisico,
psicologico, social e espiritual, incluindo o amparo a familia e atencdo ao Iuto
antecipatorio (Visentin, Mantovani, Kalinke, Boller, & Sarquis, 2018).

Vislumbrando um cuidar com respeito aos desejos e a autonomia do paciente em
processo de terminalidade e visando regular os tratamentos a serem aplicados, as
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Diretivas Antecipadas de Vontade surgiram na legislacéo californiana em 1976, por meio
do Califérnia Natural Death Act. Elas asseguravam aos pacientes em processo de
terminalidade esclarecidos a efetiva possibilidade de rejeitar tratamentos especificos,
tendo em vista a finalizagdo provavel de sua doenca. O instrumento para essa
manifestacéo era denominado living will, conhecido no Brasil como ‘Testamento Vital’. Por
meio desse documento, um individuo consciente e legalmente capaz pode registrar quais
tratamentos aceita ou rejeita, caso padeca de uma doenca em estagio de terminalidade, e
sua vontade deve ser acatada em situagBes futuras em que ndo seja possivel sua
manifestacdo explicita, como no caso de coma ou perda de consciéncia (Dadalto,
Tupinambdés, & Greco, 2013; Godinho, 2012; Mabtum & Marchetto, 2015).

Sobre esse aspecto, no Brasil, 0 Conselho Federal de Medicina (CFM), por meio da
Resolugdo n° 1.995 (2012), estabelece que “[...] o médico registrara, no prontuario, as
Diretivas Antecipadas de Vontade (DAVs) que lhes foram diretamente comunicadas pelo
paciente”. Essa resolucdo surge em complemento & Resolugcdo n° 1805 de 2006, que
afirma que “[...] na fase terminal de enfermidades graves ou incuraveis é permitido ao
médico limitar ou suspender tratamentos que prolonguem a vida do paciente, garantindo-
Ihes cuidados necessarios para aliviar os sintomas que levam ao sofrimento [...]",
praticando ortotanasia e mudando a abordagem terapéutica, com uso dos cuidados
paliativos exclusivos (Resolucdo n°® 1.995, 2012, p.169).

Nessa perspectiva, para alguns pacientes a vivéncia da doenca em estagio
avancado os faz reconhecerem-se como seres finitos, apropriando-se da possibilidade da
morte como parte de sua existéncia. Isso nao significa, necessariamente, que desistiram
da prépria vida, mas que aprenderam a conviver com a dualidade vida-morte. Para outros,
0 pavor da morte pode causar sofrimentos tdo intensos quanto a dor fisica de um corpo
em degeneracdo. Por outro lado, reflete-se que se ele puder aceitar sua morte final, talvez
consiga aprender a enfrentar e reagir produtivamente a todas as mudancgas que surgem
em sua vida (Kubler-Ross, 1989).

A partir dessa reflexdo, observa-se que a morte esté longe de ser um tema de facil
enfoque, especialmente sob a 6tica de quem esta em proceso de morte, motivo pelo qual
estudos que analisam as situac6es de morte pelo préprio paciente sao recentes e ainda
muito escassos. No entanto, € necessario falar do indizivel e quebrar o siléncio que
permeia a morte. Com cuidado ético e moral, € possivel pesquisar os fendmenos
envolvidos acerca da morte a partir de individuos diagnosticados com enfermidades que
Ihes apontam um final premente, dando-lhes voz (Silva et al., 2017). Diante do exposto,
este estudo objetivou apreender a percepcao e os significados expressos por pacientes
oncolégicos em cuidados paliativos exclusivos sobre a morte, o cancer e sua experiéncia
do processo de finitude.

Método
Tipo de estudo
Trata-se de pesquisa descritiva e exploratoria, transversal, de abordagem

gualitativa que pretende aprofundar-se sobre essa tematica pouco estudada (Gomes,
2014).
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Participantes

Por critério de saturacdo (Fontanella, Ricas, & Turato, 2008), contou-se com a
participacdo de dez pacientes com céancer, em processo de terminalidade, em cuidados
paliativos exclusivos: cinco pacientes em atendimento domiciliar e cinco pacientes em
internac&o hospitalar (Tabela 1).

Tabela 1. Caracterizacdo dos participantes da pesquisa

Atendimento
. _ N° de domiciliary (AD)
Participantes Sexo ldade Patologia visitas .
Atendimento
hospitalar (AH)

Cancer de pulméo com
1 F 54 anos metastase no sistema 03 AD
nervoso central

2 M 71 anos Céancer de pulméo 06 AD
3 F 86 anos Cancer de vulva 03 AD

4 = 74 anos Cancer do cplo com 01 AH
adenocarcinoma

5 M 60 anos Cancer de estbmago 01 AH

6 F 71 anos Cance( de mama com 03 AD
metastase dssea

7 F 49 anos Céancer de pulméo 03 AD
8 F 51 anos Cancer espinho celular 01 AH
9 M 67 Céancer de pulméo 01 AH
10 F 49 Céancer de ovario 01 AH

Fonte: As autoras.

A decisé&o por limitar a amostra a pacientes com cancer deve-se a necessidade de
evitar que o tipo de doenca pudesse ser uma variavel que enviese os dados — uma vez
gue o tipo de patologia implica em diferentes terapéuticas e, consequentemente, em
variacdo na percepcao e significados do processo de morte. Ademais, o cancer € a
segunda maior causa de morte no pais e a de maior investimento dos cuidados paliativos
(WHO, 2018). J4& a decisdo por abordagem a pacientes em cuidados domiciliares e
hospitalares deu-se por serem os dois principais locus de cuidados paliativos (Almeida &
Melo, 2019).

Como critério de inclusdo, foram considerados: pacientes adultos (maiores de 18
anos) com prognostico reservado declarado em prontuario e acompanhados pelo servico
de cuidados paliativos (hospitalar e/ou domiciliar). Como critério de exclusao,
consideraram-se pacientes que se apresentavam muito debilitados pelo avancar da
doenca ou entubados e que, por isso, ndo tinham condicbes de responder o0s
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8 Ortotanasia em pacientes oncolégicos

instrumentos. Contempla-se que a saturacdo dos dados da Etapa 1 ocorreu no
participante 10 e na Etapa 2 no participante 9.

Instrumentos e técnicas

Foram utilizados diferentes instrumentos, em duas etapas distintas. Para a
realizacdo da Etapa 1, que buscou apreender a percepcdo dos pacientes sobre a sua
experiéncia do processo de morte, foram feitas observagdes, por meio de visitas
sistematicas e escuta livre. Elas foram guiadas por um roteiro de observacéo, composto
por quatro temas: (1) a rede social de suporte do paciente, (2) formas de enfrentamento
utilizadas pelos pacientes, (3) a percepcao e reacdes do paciente ao processo de morte, e
(4) a autonomia do paciente. Os dados foram registrados em Diario de Campo.

Para a Etapa 2, que buscou apreender os significados que os pacientes atribuem
ao cancer e a morte, foi aplicado mais um instrumento — o Teste de Associacao Livre de
Palavras — TALP. Este é uma técnica projetiva que se organiza sobre a evocacao de
respostas dos participantes (palavras ou ideias), a partir de estimulos indutores
previamente definidos pelo pesquisador, sejam eles verbal (palavra, expressao, ideia,
frase, provérbio), imagem (figura, fotografia), video (filme, publicidade) ou sonoro (musica
ou som). A partir dele é possivel identificar universos semanticos relacionados a um
objeto ou fendbmeno social (Coutinho & Do BUa, 2017). Para sua aplicagdo no presente
estudo, ao ouvir os estimulos indutores ‘Cancer’ e ‘Morte’, os participantes deveriam
expressar de forma imediata palavras ou expressoes relacionadas. Contempla-se que se
optou pelo uso de ideias, e ndo de palavras (como mais comumente € solicitado no
TALP), em razéo da dificuldade dessa forma de expressdo em pacientes com baixo nivel
de escolaridade e condicdes fisicas debilitadas.

Procedimentos éticos e de coleta de dados

A pesquisa foi desenvolvida por meio de parceria firmada entre a Universidade de
Fortaleza e o maior hospital de referéncia em assisténcia oncolégica da cidade e foi
aprovada por Comité de Etica em Pesquisa, por meio do parecer n° 2.036.680. Antes do
inicio da coleta dos dados da pesquisa, foi feita a selecdo dos pacientes do hospital que
se adequavam aos critérios de inclusdo, por meio de analise dos seus prontuarios e
coletando informagdes complementares com os profissionais da equipe interdisciplinar de
cuidado continuado que acompanham os pacientes. Em seguida foi realizado o convite
pela pesquisadora, explicando os procedimentos de pesquisa e sua total autonomia para
aceitar ou recusar o convite. Apés 0 aceite, 0s pacientes receberam visitas sistematicas
(01 a 06 encontros), desde sua entrada em cuidados paliativos exclusivos até a
terminalidade. Reforca-se que essas visitas foram realizadas sempre em dupla — pela
psicologa de cuidados paliativos dos pacientes, que era funcionaria do hospital, e por uma
das pesquisadoras do presente estudo, sem vinculo com o hospital.

Nesses encontros, de modo descontraido em forma de dialogo, e respeitando-se 0
momento, 0 desejo e a limitacdo fisica e emocional dos pacientes, coletaram-se as
informacdes por meio dos instrumentos e técnicas da pesquisa, em duas etapas distintas.
A depender da receptividade do paciente, das suas condi¢fes fisicas, disponibilidade e
término de vida, foram realizadas entre uma e seis visitas. A Etapa 1, de observacéo,
comecou a partir do contato inicial com o paciente na primeira visita e se estendeu até o
seu desligamento (por alta hospitalar ou morte). Nesta etapa, foi utilizado apenas o diario
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de campo para registro. O gravador ndo foi utilizado, para preservar o encontro
terapéutico entre paciente e seu psicélogo, por serem encontros longos (de 2 a 5 horas de
duracdo) nos quais a expressao ultrapassava o verbal, com uso de gestos, olhares e
siléncio, e pelo lugar ocupado pela pesquisadora em alguns momentos das visitas, como
expectadora mais afastada. Ja a Etapa 2 foi realizada no final do primeiro encontro.
Contempla-se que foram respeitados todos 0s aspectos éticos propostos pelas resolugdes
n® 466/12 e 510/16 para pesquisa com seres humanos e o processo de coleta de dados
por meio das visitas ocorreu durante oito meses, entre abril e dezembro de 2017.

Analise dos dados

Os relatos ouvidos e observacdes feitas sobre os participantes coletados nas
visitas, registrados no diario de campo, foram compreendidos por meio de analise
descritiva e organizados em categorias. Para a organizacdo por categorias, levou-se em
consideracdo a proximidade dos relatos e temas abordados pelos participantes. Para a
andlise do TALP, foram consideradas todas as ideias evocadas e emergidas a partir dos
estimulos indutores ‘Cancer’ e ‘Morte’. Inicialmente foram verificados os contetudos das
respostas mais frequentes, que se impuseram como categorias e aglutinaram as
respostas com similaridade semantica e de contetudo, para uma categorizacado das ideias
evocadas (Coutinho & Do Bu, 2017). Em seguida, foram contabilizadas as frequéncias de
cada categoria de significados e verificados os participantes que as formavam.

Resultados e discussao

Este topico refere-se as analises realizadas com de apreender a percepcdo e 0s
significados expressos por pacientes oncologicos em cuidados paliativos exclusivos sobre
a morte, o cancer e sua experiéncia do processo de finitude. Os dados obtidos foram
apresentados em duas partes: (1) Diario de campo e (2) Teste de Associacdo Livre de
Palavras (TALP).

1. Categorias emergidas nas andlises das observacdes registradas em diario de
campo

No diario, buscou-se registrar tudo aquilo que foi visto, ouvido e experienciado nas
visitas. Algumas anotacdes foram registradas ainda no cenario da atividade da pesquisa,
outras foram efetivadas em espaco propicio, algumas horas depois da atividade de
campo, pois apenas poucos detalhes podiam ficar para registro posterior. Para apresentar
0s registros, foi criado um quadro contendo 0s aspectos descritivos sintéticos das
anotacdes do diario (Tabelas 2 e 3). O extenso material do que foi observado e escutado
foi organizado em trés categorias, analisadas a seguir: (1) Rede de apoio: o suporte
emocional e instrumental da familia; (2) Formas de enfrentamento: espiritualidade/
religiosidade; e (3) O processo de terminalidade: a relacdo com a morte e o desejo de
autonomia.
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Tabela 2. Aspectos descritivos das anotaces do Diario de Campo

PARTICIPANTES DESCRICAO

12 visita: Voz fraca e sentindo dores de cabeca.

22 visita: Muito fragilizada e falando pouco.

32 visita: Muito debilitada, ndo respondeu aos chamados e
Participante 1 ja apresentava estado de terminalidade avancado. Faleceu

na semana seguinte.

12 visita: Estavel e acamado, utlizando sonda e

concentrador.
22 visita: Sem sondas, ja realizando atividades e com bom
humor.
3 visita: Sem sonda e sem uso de concentrador de forma
constante.

Participante 2 42 visita: Humor entristecido e falando de uma perturbagdo na

cabecga, com angustia. Usava pouco o concentrador e estava
com restricdo a cama.

52 visita: Melhorou os tracos depressivos.

62 visita: Aparentou boa disposi¢do. Permanece vivo com
prognadstico de 6 meses de vida.

12 visita: Estavel e deitada na rede, muito quieta e triste.

22 visita: Postura passiva e aguardando pela morte.

32 visita: Mudou de residéncia, no entanto, continuava com
o mesmo discurso de aguardar pela morte. Faleceu na
semana seguinte.

Participante 3

12 visita: Estavel. Sabia da gravidade de sua doenca e
. aparentava tranquilidade sobre o prognostico. Recebeu alta
Participante 4 na semana seguinte, rompendo o vinculo com a pesquisa.
12 visita: Momento pés-cirtrgico de retirada total do estdmago.
Portava bholsa de colostomia e utilizava sonda nosogastrica com
alimentagdo parenteral. Apresentava dificuldades em falar e
sentia muitas dores nas costas. Faleceu na semana seguinte.

Participante 5

Fonte: As autoras.

Tabela 3. Aspectos descritivos das anotac¢des do Diario de Campo

PARTICIPANTES DESCRICAO

12 visita: Bom humor e com concentrador desligado. Porém,
nao suportava o fato da morte préxima.

22 yisita: Acamada e apresentando dificuldades respiratérias
significativas e para se alimentar. Também apresentou

Participante 6 dificuldades em se expressar verbalmente.

32 visita: Acamada e utlizando bala de oxigénio.
Apresentava paradas respiratorias e as medicacdes foram
intensificadas. Faleceu na semana seguinte.

12 visita: Estavel e sem utilizar o concentrador.

22 visita: Emagrecida e, apesar de ter conciéncia plena de
Participante 7 seu estado, apresentou um discurso de esperanga em

encontrar formas de se curar. Apresentava cansago e

sensibilidade nos pés.
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32 visita: Acamada e debilitada, com uso de concentrador.
Faleceu na semana seguinte.

12 visita: Usava sonda nasoenteral fixa de alimentagcéo e
ap6s a radioterapia a pele encontrava-se queimada

Participante 8 (radiodermite). Recebeu alta hospitalar e retornou a sua
cidade, rompendo o vinculo com a pesquisa.

12 visita: Nao aparentou fragilidade, mas sabia da gravidade
de sua condicdo. Recebia bom suporte familiar. Recebeu

Participante 9 alta hospitalar e retornou a sua cidade, rompendo o vinculo
com a pesquisa.

12 visita: Aparentou muita fragilidade emocional. Estava
muito angustiada e revoltada com sua condigdo. Recebeu
alta hospitalar e retornou a sua cidade, rompendo o vinculo
com a pesquisa.

Participante 10

Fonte: As autoras.
Categoria 1 — Rede de apoio: o suporte emocional e instrumental da familia

Percebeu-se, a partir dos relatos e contexto de morte observado nos participantes
2, 3,5 9 e 10, o envolvimento familiar de forma intensa durante esse processo e
satisfacdo dos participantes com esse acolhimento. Isso porque a familia, por possuir
lacos de afetividade, apresenta caracteristicas especiais de proximidade e de convivéncia
gue propiciam as condicbes para acompanhar o processo de adoecimento de seus
membros. Em casos de enfermidades graves, a familia reage internamente e interage em
contexto social para cuidar e apoiar seu ente querido. Este comportamento é uma
maneira de assisténcia que a familia desenvolve para garantir protecdo ao familiar
enfermo e favorecer a pratica da ortotanasia e dignidade no processo de morte.

Para Oliveira et al. (2017), o contexto familiar se apresenta como importante
alicerce diante das intervencdes em cuidados paliativos, sendo estratégia fundamental
para o desenvolvimento de um tratamento mais integral, tendo como foco a saude do
paciente. O ambiente familiar pode proporcionar a percepcéo e o sentido de protecéo e
pertencimento, integrando o conjunto de lagos afetivos construidos ao longo da vida de
seus membros.

Por outro lado, a auséncia ou descomprometimento de alguém importante da
familia, como no caso dos participantes 1 e 4, gera o sentimento de abandono, diminuindo
a rede de suporte social, fragilizando o doente. Reconhece-se, pois, que o suporte familiar
€ imprescindivel para que o doente em estagio de terminalidade vivencie a morte e o
morrer de forma tranquila, menos estressante e sem se preocupar tanto com 0s que vao
ficar, apos sua morte (Silva et al., 2017).

Reconheceu-se ainda, a partir das queixas e comportamento observado na esposa
do participante 2, que, além de serem figuras centrais no cuidado ao paciente, 0s
familiares também sofrem com o coadoecimento, e séo sujeitos que carecem de atencdo
e acompanhamento pelos profissionais de saude, pois lidam com sua rotina de vida,
associada a rotina de cuidado, permeadas pela convivéncia préxima com o processo de
morte do doente (Almeida & Melo, 2019; Oliveira et al., 2017).

Esse contexto também é abordado na pesquisa de Oliveira et al. (2017), que
apontam para a necessidade de observar que o enfrentamento da doenca por parte da
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familia pode depender de alguns aspectos, como o momento de vida que esse nucleo
familiar se encontra; a fungdo que cada membro desempenha na vida do paciente; o
papel desempenhado pelo préprio paciente e as consequéncias que o impacto do
adoecimento causa em cada um desses membros, assim como a maneira como se
apresenta na estrutura familiar.

Categoria 2 — Formas de enfrentamento: espiritualidade/ religiosidade

Diante de adoecimento grave, as pessoas utilizam diferentes estratégias de
enfrentamento, dentre elas as crengcas se destacam como papel preponderante e
relacionam-se a ferramentas de confronto e reinterpretacdo emocional. Assim, no caso da
participante 1, a espiritualidade e a religiosidade configuram-se em estratégias cognitivas
ou comportamentais adaptativas que utilizam da fé para enfrentar eventos estressantes.
Conforme retratam Evangelista et al. (2016), a espiritualidade e a religiosidade se
apresentam como recursos importantes de enfrentamento nos mais frequentes sintomas
fisicos e psiquicos dos pacientes em cuidados paliativos. Considera-la durante o
tratamento pode favorecer processos de ressignificagcdo positiva, promovendo melhor
gualidade de vida, dignidade no processo de morrer e aceitacdo de morte iminente, ao
reduzir a angustia espiritual.

Por outro lado, as observac¢des do participante 5 mostram que essa espiritualidade
pode vir a dificultar o processo de aceitacdo do processo de morrer, pois 0 paciente
espera o milagre da cura, negando a morte. Neste caso, a fé sustenta uma expectativa de
cura, dificultando o seu processo de terminalidade (Leite et al., 2012).

Categoria 3 — O processo de terminalidade: a relacdo com a morte e o desejo de
autonomia

Os pacientes gravemente enfermos que se encontram diante do processo de morte
estdo cientes da gravidade de seu estado, quer tenham sido informados ou ndo, porém as
vezes preferem ndo dizer isso aos outros que, por sua vez, também podem recorrer a
conspiracdo do siléncio (Kovacs, 2009; Mufioz, 2016). Isso porque € doloroso falar da
morte. Familiares acreditam que protegem o paciente escondendo seu prognéstico e o
paciente aproveita qualquer mensagem, explicita ou implicita, para que ndo seja
necessario falar sobre o assunto.

Dessa forma, perceberam-se comportamentos de esquiva nos participante 2, 6, 7 e
10 para falar sobre sua condicdo de saude, pois existe dificuldade para iniciar uma
conversa que possa dar consciéncia do fim de sua vida. Como consequéncia, pode surgir
o desejo de experimentar todas as possibildiades em busca de cura para a doenca,
inclusive de tratamentos ndo convencionais (curandeiros ou medicamentos e tratamentos
com promessa de cura milagrosa), como ocorria com a participante 7. Sobre esse
aspecto, a literatura sinaliza que a negacao sobre o processo de terminalidade indica uma
espécie de anestésico da realidade que serve para afastar um evento terrivel e
ameacador, fonte de angustia e tristeza. Negar a morte implica em esquivar ao confronto
com a ansiedade provocada pela percepcao de separacédo. Tal comportamento pode se
configurar como mantenedor ou potencializador de eventos estressores, a medida que
dificulta o enfrentamento adaptativo do paciente e/ou familiares ao contexto considerado
adverso (Aquino et al.,, 2017; Silva et al., 2017), podendo diminuir a dignidade no
processo de morte.
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Ja nos relatos das participantes 4 e 8, em alguns momentos, estas expressaram-se
de forma conformada, trazendo a tona a certeza do seu préprio morrer, aceitando-se
como ser finito. Todavia, esse discurso de naturalidade e aceitacdo pode revelar um
modo impessoal de lidar com a doenca. Além disso, esse comportamento pode ser uma
tentativa de encobrir o sofrimento e o seu proprio morrer (Silva et al., 2017).

Outro fator que pode ajudar o processo de terminalidade do paciente com
dignidade é o respeito a sua autonomia, conforme relatado pelo participante 6. Sobre
esse aspecto, compreende-se que o doente deve ser considerado como sujeito e
protagonista de sua histéria e de seu destino e que seus desejos devem ser respeitados
sempre que possivel. Assim, na concepcao da bioética, durante a etapa final da vida, a
autonomia do paciente deve ser vista como ponto central e norteador, caracteristica
predominante da ortotanasia. Da mesma forma, o papel dos profissionais de salde deve
ser sempre o de condutores e administradores dos procedimentos terapéuticos, e ndo o
de determinantes do destino de seus pacientes (Mabtum & Marchetto, 2015; Polettoet al.,
2016).

2. Teste de Associacéo Livre de Palavras (TALP)
A partir do TALP, os participantes puderam expressar ideias que remetessem ao
significado de ‘Céancer e ‘Morte’. As Tabelas 4 e 5 apresentam a estruturagdo e

organizacao do conteudo emergido nas evocacdes dos participantes.

Tabela 4. Teste Associacéo Livre de Palavras (TALP) para a palavra ‘Cancer’
Ideias representativas para “Cancer”

Participantes Ideias evocadas dos participantes
“Vou ficar boa. Doenga muito cruel. Vem tudo a cabega. Dor no pé da barriga. Dor
1 nos quartos. Tanta coisa. Acho que vou morrer”.
> “Nao me passa nada pela cabeca. S6 penso no tratamento mesmo”.

“Desgosto. Tristeza. Sinto tanta coisa. Dores demais. Me pergunto por que isso
3 aconteceu comigo”.

“Doencga democratica. A palavra democratica diz tudo. Pega qualquer pessoa.
4 Né&o tem cura. Ndo tem milagre”.

“Tristeza na vida. Tendo Deus tudo vai caminhar. Sou feliz por ter minha esposa

5 ao meu lado”.
6 “Nem sei o que dizer. Sinto medo. Cansacgo. Muita falta de ar”.
“Tratamento. Familia. Ver a morte de perto. Ficar impossibilitada. Nao vejo
7 como fim. Encaro de outra forma”.
8 N&o houve manifestacao.
“Passou pouca coisa pela minha cabega. Sempre me apeguei com Deus.
9 Coloquei nas maos de Deus. Que o Senhor me deixe viver até chegar meu dia.
Todos tem seu dia”.
10 “Fiquei muito abalada quando soube da doencga. Foi horrivel. Fiquei chocada.

Alguém da minha familia ja teve cancer. Acredito na cura e na medicina”.
Fonte: As autoras.
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Tabela 5. Teste Associacéo Livre de Palavras (TALP) para a palavra ‘Morte’
Ideias representativas para “Morte”

Participantes Ideias evocadas dos participantes

“Nem me fale. Tenho medo. Vejo meus olhos saindo remela. O que da forga é Deus,
1 é Jesus”.

“Coisa que vem no mundo. Todo mundo vai morrer. Nao penso sobre ela. Nao tenho
2 medo de morrer. Todos nasceram pra morrer’.

“E o jeito. E a vontade de Deus. Imagino como vai ficar minha familia. Penso nas

3 pessoas que vao sentir minha falta. Penso em Deus. Quem acha bom morrer?”,
4 “Sinto paz. Sossego. Me sinto bem. Conformada. Esperando meu momento”.

“Néao tenho medo e nem minha esposa tem. Tenho Deus. Nao tenho nenhum
5 problema aqui na terra”.

“N&o tenho medo de morrer. Mais cedo ou mais tarde todos vao passar por isso. Muita gente
6 se cura de cancer. Nao tenho medo da morte”.

“Néo ¢é o fim. O fim é ficar vegetando. Descanso. Deus te levar para o segundo
7 plano”.

“Tudo que estou sofrendo aqui ja estou passando pela morte. Encontro com Deus.
8 Né&o tenho medo de morrer. Sinto pelas pessoas que vou deixar sofrendo aqui”.

“Separacao da familia. Nao tenho medo da morte. Tento me acostumar para quando
9 chegar a hora. O que me doi mais é saber que vou me separar da familia”.

“Nédo penso na morte. Deus esta comigo. Tenho que confiar em Deus. A gente
10 nunca esta preparada para morrer. Se Deus quiser me levar ndo posso fazer nada.
Ele sabe de tudo”.

Fonte: As autoras.

O conteudo foi categorizado e feita a contabilizacdo das frequéncias (f) de
respostas emergidas. Verificou-se que as evocacoes dos participantes afirmacdes acerca
da doenca e seu tratamento, marcadas por sofrimentos como dor, medo, cansaco e
tristeza (Individuos 1, 3, 5 e 6; f = 4). Foi apresentada ainda a dualidade entre a
esperanca sobre a cura (Individuos 1, 6, 7 e 10; f = 4) e a certeza da n&o cura (Individuo
4; f = 1). Consequentemente, nas expressdes sobre a morte surgiram ideias antagdnicas
entre os que ‘ndo temem a morte’ ou ‘nao tem medo de morrer’ (Individuos 2, 5,6, 8 e 9; f
= b5), os que ‘veem com neutralidade e/ou aceitagcdo da morte’ (Individuo 4; f=1) e os
que ‘nao a naturalizam’ (Individuos 1 e 10; f = 2).

Essas evocacdes corroboram os dados do diario de campo apresentados na
categoria 3 (O processo de terminalidade: a relagdo com a morte e o desejo de
autonomia), que evidencia as variadas percepcdes e sentimentos acerca do contexto de
morte e do processo saude-doenca. No estudo de Poletto et al. (2016) é apresentado que
a morte pode ser percebida e compartilhada entre a populagdo como algo pavoroso, em
gue a maioria tenta ignorar ou esquivar-se de falar sobre, assim como realizam esforgos
na tentativa de negar a condicdo mortal. Nesse sentido, os autores abordam a questao do
medo da morte ser necessario, & medida que se configura como uma manifestagdo do
instinto de autopreservacdo, de superar instintos destrutivos. Contudo, ressaltam-se 0s
prejuizos psiquicos quando se vive constantemente sobre a presenca da morte. A partir
disso, nota-se a importancia de um olhar atento para o processo de finitude para o
desenvolvimento de um educar-se para e diante da morte. E possivel que assim possa
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favorecer recursos pessoais efetivos durante a vida para enfrentar a condicdo de seres
finitos.

Aparecem ideias de apego a fé/religiosidade como mecanismo de sobrevivéncia
diante da doenca incuravel (Individuos 1, 5, 7, 8, 9 e 10; f = 6) demonstrando os dados do
diario de campo apresentados na categoria 2 (Formas de enfrentamento: espiritualidade/
religiosidade), que enfatiza essa forma de enfrentamento como fundamental e significativa
no processo de adoecimento e de morte. Além disso, emergem evocacdes acerca da
preocupacdo com os que vao ficar apdés sua morte (Individuos 3, 8 e 9; f = 3),
evidenciando os dados do diario de campo encontrados na categoria 1 (Rede de apoio: o
suporte emocional e instrumental da familia), os quais se remetem as funcBes e
importancia dos membros familiares na constituicdo do paciente, sendo 0s principais
afetados por uma possivel angustia de separagéo pela morte.

Os dados apresentados no TALP corroboram os registros do Diario de Campo, e
mostram como 0s participantes convivem com o0s sofrimentos acerca do tratamento
oncologico, expressando suas fragilidades e dificuldades. Os aspectos psicologicos,
guando associados a essa doenca, sdo afetados intensamente, resultando em
sentimentos diversificados e de intensidades diferentes como medo, duavidas, angustia,
ansiedade, cansaco, tristeza, entre outros. Sintomas que afetam sua qualidade de vida,
relacdes sociais, familiares e de trabalho, carecendo de cuidado (Vassbakk-Brovold et al.,
2018).

Consideracdes finais

Falar sobre a morte e 0 processo de morrer para 0S pacientes em processo de
terminalidade nédo é facil, principalmente na sociedade atual, na qual h4 uma escassa
elucidacdo das problematizacbes acerca dessa teméaticae ainda demonstra enorme
fragilidade no que se refere a consciéncia da finitude. Caracteristicas essas que fazem
com que grande parte dos individuos tenham dificuldades em lidar com a morte,
inviabilizando ou limitando, em alguns casos, as praticas de ortotanasia e cuidados
paliativos.

Os resultados obtidos demonstraram que o0s pacientes, ao longo do tratamento, se
utilizam de estratégias de enfrentamentos das perdas diarias e da doenca, que por vezes
sdo usadas para negar a realidade e rejeitar a doenca. Ha a utilizacao da espiritualidade,
enquanto dispositivo de enfrentamento da dor e do medo, como para negagao, por meio
da qual se espera a cura através de solugcdo mégica. Alguns participantes afirmaram nao
ter medo de morrer, no entanto, apresentaram dificuldades de aceitar e lidar com a
prépria morte.

Os resultados também apontaram a significativa funcdo da familia no processo
doenca-morte, que sao agentes ativos de cuidado. Percebeu-se a necessidade de
atencéo desses em balancear as acfes de cuidado, para evitar a sobrecarga de trabalho
da familia e a sensacdo de inutilidade do paciente. Lembra-se, assim, que o paciente &
protagonista de sua historia e que a familia possui duplo papel — agentes de cuidado e
sujeitos a serem cuidados. Além disso, observou-se a preocupac¢do dos pacientes com 0s
gue vao ficar, apdés sua morte.

Como aspecto limitante da pesquisa, considera-se a reduzida quantidade de
participantes e seu perfil exclusivo de pacientes com baixo nivel socioeconémico e
atendidos pelo SUS; a realizagdo de coleta transversal, ndo sendo possivel realizar uma
pesquisa longitudinal, em razdo de a morte precoce dos pacientes ou mudanca de cidade;
e ndo uso de gravador. Por isso, sugere-se a realizagao de outros estudos, com amostras
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variadas, incluindo pacientes de servigcos de saude particulares; e o uso de meétodos e
técnicas diversos, como pesquisas de levantamento e longitudinais.

Como contribuicdo a producao cientifica, ressalta-se a relevancia da tematica no
sentido em que se propde como foco da pesquisa o individuo em processo de
aproximacdo com a terminalidade, bem como a abordagem do tema por meio de
instrumentos de pesquisa diferenciados, em relagdo ao que se encontra na literatura
cientifica. Ademais, as reflexdes abordadas neste estudo encontram voz em discussoes
atuais em torno da morte digna e ortotandsia. Portanto, torna-se fundamental ampliar os
conhecimentos acerca de ideias e concepcdes sobre a morte e 0 morrer, para que esse
processo possa ser encarado como algo pertencente ao processo natural do ciclo vital.

Almeja-se que esta pesquisa contribua para alavancar o investimento de politicas
publicas para formacgdo de profissionais e esclarecimento da populacdo sobre os temas
gue permeiam a ortotanasia e os cuidados paliativos. A partir de uma educacdo para a
morte, pode-se reforgar a esséncia em torno da dignidade e qualidade de morte ao
paciente oncologico em processo de terminalidade.
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