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ABSTRACT

Objective: To know the manifestations and needs concerning the process of death and dying of the person
with cancer at the end of their lives. Methods: This paper is a qualitative and descriptive case study. The
scenario was the participants’ homes, who were also bound to the Interdisciplinary Homecare Program, in
Pelotas/RS. Five persons with cancer at the end of their lives participated, four were male and one female. Data
collection was carried out through semi-structured interviews and participant observation, from August to
September 2015. Three or four meetings happened in their homes and thematic analysis was applied. Results:
Four categories emerged: Emotional demonstrations and necessities; Social demonstrations and necessities;
Physical demonstrations and necessities; Spiritual demonstrations and necessities. Conclusion: Cancer
modifies patients and relatives’ lives, which demands skill and sensitive look from health professionals, when
aiming to completely assist patients, considering their physical, emotional, social and spiritual dimensions.
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RESUMO

Objetivo: Conhecer manifestagdes e necessidades referentes ao processo
de morte e morrer da pessoa com céncer no final de vida. Métodos:
Estudo de caso, qualitativo, descritivo. O cenario foi no domicilio
dos participantes vinculados ao Programa de Internagao Domiciliar
Interdisciplinar, em Pelotas/RS. Participaram cinco pessoas com cancer no
final de vida, quatro do sexo masculino e uma do sexo feminino. A coleta
de dados ocorreu por meio de entrevista semiestruturada e observagao
participante, em agosto e setembro de 2015, com trés ou quatro encontros
em seus domicilios. Foi aplicada a Andlise Temdtica. Resultados:
Emergiram quatro categorias: Manifestagdes e Necessidades Emocionais;
Manifestagoes e Necessidades Sociais; Manifestacoes e Necessidades.
Fisicas; Manifestagoes e Necessidades Espirituais. Conclusdo: O cincer
modifica a vida dos pacientes e familiares exigindo dos profissionais de
saude habilidade e olhar sensivel para o atendimento de sua integralidade,
considerando suas dimensdes fisicas, emocionais, sociais e espirituais.
Descritores: Paciente Terminal, Cuidados Paliativos, Servicos de
Assisténcia Domiciliar, Enfermagem, Cuidados de Enfermagem.

RESUMEN

Objetivo: Conocer manifestaciones y necesidades referentes al proceso de
muerte y morir de la persona con cancer en el final de vida. Métodos:
Estudio de caso, cualitativo y descriptivo. El paisaje fue en las casas de
los participantes vinculados al Programa de Internaciéon Domiciliaria
Interdisciplinar, en Pelotas/RS. Participaron cinco personas con cancer
en el final de vida, cuatro hombres y una mujer. La recolecta de datos
ocurri6 por medio de entrevista semiestructurada y observacion
participante, en agosto y septiembre de 2015, con tres o cuatro encuentros
en sus domicilios. Fue aplicado el andlisis tematico. Resultados: Cuatro
categorias emergieran: Manifestaciones y necesidades emocionales;
Manifestaciones y necesidades sociales; Manifestaciones y necesidades
fisicas; Manifestaciones y necesidades espirituales. Conclusién: El cincer
modificalavida delos pacientes y familiares, exigiendo de los profesionales
de salud habilidades y mirar sensible para atenderlos en su integralidad,
considerando sus dimensiones fisicas, emocionales, sociales y espirituales.
Descriptores: Enfermo Terminal, Cuidados Paliativos, Servicios de

Atencion de Salud a Domicilio, Enfermeria, Atencién de Enfermeria.

INTRODUCAO

A morte, do ponto de vista médico legal, é o fim das ativi-
dades vitais de um organismo, o que refere-se a cessagao irre-
versivel de toda a atividade cerebral. Para a cultura ocidental,
o conceito de morte é resumido como um fim, como se hou-
vesse a perda de tudo que dissesse respeito a vida, a quebra
total dos lagos parentais e de amizade."! O paciente, diante
da progressao da doenga e com o fim das possibilidades de
tratamento curativo, ndo tem possibilidade de reversiao de
suas condi¢des de saude. Encaminhando-o para a morte, é
classificado como paciente terminal.? Frente a esta situagéo,
pensa-se que nada mais pode ser feito por ele, quando ha
muito que fazer.* O profissional de satide, com a perspectiva
de que algo pode ser feito pelo paciente diante dessa situagdo,
precisa ter em mente os conhecimentos produzidos pelas as
duas grandes personalidades na arte de cuidado no final
de vida: Kiibler-Ross sobre o processo de morte e morrer, e

Cicely Saunders com a visao dos cuidados paliativos e o con-
ceito de dor total, a qual atinge as dimensdes fisica, psiquica,
social e espiritual da pessoa humana.*

Kubler-Ross identificou os estagios pelos quais as pessoas
passam quando estdo no final de vida, sendo os seguintes:
Negagio (o paciente desconfia da troca de exames ou com-
peténcia da equipe de satde, podendo ser uma defesa tem-
pordria ou, em alguns casos, podendo sustentar-se até o fim);
Raiva (fase que sentimentos de ira, revolta, e ressentimento
surgem); Barganha (momento em que o doente faz promes-
sas por um prolongamento da vida ou alguns dias sem dor
ou males fisicos, sendo tais barganhas na maioria das vezes
feitas com Deus. Pode, psicologicamente, estar associada a
uma culpa recodndita); Depressdo (referente as dificuldades
do tratamento e hospitalizagdo prolongadas, que aumentam
a tristeza aliada a outros sentimentos); Aceitagdo (relacio-
nada a etapa em que o paciente passa a aceitar a sua situa¢ao
e seu destino).’

Os cuidados paliativos destinam-se a qualquer tipo de
doenca grave, simultaneamente com terapias curativas ou
restauradoras que prolonguem a vida, e tem como obje-
tivo ver o paciente como um todo, proporcionando a ele e
sua familia melhor qualidade de vida possivel, envolvendo
atencio especifica, contribuindo para o controle de todos os
sintomas apresentados e alivio do sofrimento, considerando
as experiéncias vividas e a situagédo atual deste.* No entanto,
neste processo de cuidado, além dos pacientes, sio envolvi-
dos os familiares e amigos, sendo exigida uma atencio espe-
cial dos profissionais, uma pratica de comunicagdo aberta,
clara e sensivel junto a todos os envolvidos nesse contexto.®

Um estudo realizado por meio de uma reviso integrativa
deixou evidente o despreparo dos profissionais de saude em
lidar com a morte desde a graduagdo. Os cursos de forma-
¢do atribuem pouca importéncia a abordagem sobre termi-
nalidade, tornando-se uma questdo preocupante, visto que
o encontro do profissional da saide com a morte torna-se
inevitavel no ambiente de trabalho.” Outro estudo® aponta
que atrelado ao despreparo do profissional em desenvolver
esse tipo de cuidado, pode haver dificuldades internas que
limitam a capacidade de expressar sentimentos sobre pacien-
tes terminais e também de escuta-los. Tais dificuldades sio
entendidas como uma atitude de defesa.

Hé estudos que abordam o processo de morte e morrer”,
alguns indicam a perspectiva do enfermeiro” e outros do
cuidador.>'® Entretanto, além da autora Kiibler-Ross’, ndo
foi encontrado estudo mais aprofundado que acompanha o
paciente neste processo. Desse modo, a pergunta norteadora
do estudo foi: Quais as manifestacoes e necessidades referen-
tes ao processo de morte e morrer da pessoa com cancer no
final de vida? A partir disso, este estudo objetiva conhecer
as manifestagoes e necessidades referentes ao processo de
morte e morrer da pessoa com cancer no final da vida.
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METODOS

Trata-se uma pesquisa do tipo estudo de caso que tem
uma abordagem qualitativa. O cendrio da pesquisa se deu no
domicilio dos participantes, os quais estavam vinculados ao
Programa de Interna¢do Domiciliar Interdisciplinar (PIDI),
no municipio de Pelotas/RS, Brasil. Este programa foi fun-
dado no Hospital-Escola da Universidade Federal de Pelotas
(UFPel), sendo este um dos pioneiros em aten¢do domiciliar
no Brasil.

Foram convidados para participar do estudo cinco
pacientes oncoldgicos em estagio IV, que ainda encontra-
vam-se com a capacidade cognitiva preservada, vinculados
ao PIDI, moradores na cidade de Pelotas/RS, sendo maiores
de 18 anos. Como critério de exclusdo se teve os pacientes
com perda parcial ou total da consciéncia e que estivessem
na lista de espera para a inclusio no PIDI.

A coleta de dados se deu por meio de entrevista semies-
truturada e observagio participante, as quais ocorreram nos
meses de agosto e setembro de 2015. Os participantes da pes-
quisa foram acessados por meio de visitas domiciliares com
a equipe do PIDI e a ordem de acesso foi estabelecida pela
data de admissdao mais antiga. Os encontros foram agenda-
dos conforme a disponibilidade do participante e a observa-
¢do participante ocorreu em todos os encontros, com média
de 60 minutos em cada encontro e com cada participante,
sendo esses dados registrados em um arquivo no programa
Microsoft Word 2013. A entrevista de quatro participantes foi
gravada, conforme permissdo, e uma somente registrada em
um arquivo do programa Microsoft Word 2013, devido ao
uso de traqueostomia, que impossibilitou a fala do paciente.

Nesta pesquisa, apds transcrever as entrevistas, foi reali-
zada a andlise tematica de Minayo, que se atribui em desco-
brir os nuicleos de sentido que estabelece uma comunicagio,
cuja presenca significa alguma coisa para o objeto analitico
visado. Para andlise de significados, a presenga de determi-
nados temas demonstra estruturas de relevancia, valores de
referéncia e modelos de comportamento subjacentes ou pre-
sente no discurso.!

Em relagdo aos preceitos éticos, foi respeitada a Reso-
lugdo 466/2012 de 12 de dezembro de 2012, do Conselho
Nacional de Satide do Ministério da Saude.”? O projeto foi
encaminhado ao Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Uni-
versidade Federal de Pelotas e recebeu a aprovagao sob o
numero 1.181.795. Além disso, foi lido e entregue ao par-
ticipante o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
o sigilo dos participantes da pesquisa foi preservado através
de cédigos para identificagio das falas, com a finalidade de
manter a sua privacidade.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste estudo foram entrevistados e observados cinco
pacientes, quatro sio do sexo masculino e uma do sexo
feminino, sendo que destes participantes da pesquisa trés
possuem filhos e dois ndo. Quanto aos cuidadores, trés sio
cuidados somente pelo cdnjuge, um por suas duas tias, e a
outra além do conjuge também pelos filhos e nora. A faixa
etaria em média é de 55 anos. Quanto ao Estado Civil, trés
sdo casados, um é divorciado, tendo uma companheira, e o
outro ¢ solteiro.

A vpartir da andlise dos dados, quatro categorias foram
constituidas, as quais foram denominadas: Manifestagoes
e necessidades emocionais; Manifestacdes e necessidades
sociais; Manifestacdes e Necessidades Fisicas; Manifestagoes
e Necessidades Espirituais.

Manifestacdes e necessidades emocionais

No contexto da terminalidade, os pacientes revelam
diversos tipos de manifestacdes emocionais quando ques-
tionados sobre o processo de doenga. Dentre esses, a tris-
teza é apontada.

“Tem dias que fico mais cansado esses dias me deitei e
chorei e ai a (esposa) viu e ficou chateada. Esporadi-
camente me sinto triste, mas isso é normal da prépria
doenga, fica meio chateado conforme td assim, se olha no
espelho e estd magro, quando perde o cabelo. A primeira
vez que fiquei bem careca, comegou a cair o cabelo, tive
que raspar.” (P2)

“Enfrentei de forma positiva, mas triste porque perdi
muito peso [neste momento mostrou a perna, querendo
dizer que estava emagrecido], depois da cirurgia fiquei
mais triste ainda porque parei de falar por causa da tra-
queostomia e nem sinto o gosto dos alimentos, entdo me
pergunto: Como que uma pessoa tem Cdncer?” (P3)

No momento da entrevista foi observado que todos os
participantes da pesquisa demonstraram tristeza no olhar
enquanto falavam de suas limitagoes fisicas, consequentes
dos sintomas da doenga. Assim, compreende-se o quanto
essas limitagdes influenciam na vida dos pacientes, modifi-
cando toda a rotina, o que contribui para entrarem na fase da
depressio, ja que sonhos sdo interrompidos e sentimentos de
tristeza surgem diante dessas mudangas.

A tristeza estd relacionada as mudangas do corpo, as
quais geram certas limitagdes. Na maioria dos casos, eles
perdem a sua independéncia, sofrem com alteragdes na
sua imagem corporal, isolando-se de seus vinculos sociais,
se afastando de atividades de lazer e, como consequéncia,
apresentam o sentimento de inutilidade.”® Assim sdo gera-
das reagdes emocionais diversificadas por vérios tipos de
sentimentos, dentre eles os sentimentos de medo, tristeza,
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ansiedade e depresséo, tanto pela doenga, quanto pelo rumo
de dificuldade que ela conduz.™

As necessidades identificadas, como por exemplo o sen-
timento de tristeza relacionado a autoimagem e os proble-
mas fisicos dos pacientes, podem estar relacionadas ao medo
da incapacidade e deterioragio fisica e a dor de estar sozinho
no momento da morte.

O medo, especialmente relacionado a morte, também
foi apontado:

“Quero muito fazer a cirurgia, mesmo que eu corra risco
de vida, ndo tenho medo da morte, pra qué ficar assim?
[Apontou para a barriga].” (P1)

“Quando eu fui fazer cirurgia em Porto alegre eu fiquei
com medo de ndo voltar e ver eles [familia], essa foi a
parte que mais fiquei com medo.” (P2)

“E, a gente sempre sente medo da morte como se diz,
uma coisa forte se sente, é complicado, mas a gente nio
pode desistir, tem que lutar até o fim, tem que ir até o
final, fazer tudo direitinho, fiz quimioterapia, fiz cirurgia
e agora vou fazer tudo de novo, entdo a gente fica com
medo, fica pensando.” (P4)

Nos relatos dos trés pacientes percebe-se que o P1 diz
que ndo tem medo da morte mesmo que ele ndo sobreviva a
cirurgia. Possivelmente porque ele ndo aguenta mais convi-
ver com as limitagdes da doenga, devido a negagdo que tem
relacionada a ela. Foi possivel perceber que este paciente, ao
mencionar a fala acima, aumentou o tom da voz, como se
estivesse com raiva por saber que ndo tem mais indicagdo
para uma nova cirurgia devido ao risco de vida mencionado
pelo médico cirurgido em outro momento. O P2 e a P4 admi-
tiram seus medos perante a morte, sendo que o P2 remete ao
medo de morrer as suas preocupagdes que tem com a familia
e por acreditar que eles ndo ficardo bem amparados apds sua
morte. Ja a P4, mesmo com este medo, decide fazer o possi-
vel para continuar vivendo, ou seja, fazendo de tudo para que
a morte ndo aconteca. Contudo, ela demonstrou-se preocu-
pada e com o olhar triste ao pensar e falar sobre a morte.

A palavra cancer estd vinculada, na maior parte das vezes,
a proximidade da morte.”> Assim, nasce o temor frente a isto,
deixando evidente que os seres humanos, atualmente, ndo
estdo preparados para enfrentarem o seu fim (quando per-
cebemos a negagdo e o encurtamento dos ritos de morte).'¢

A morte é um evento que ocorre para todos. Entretanto,
uma doenga ameagadora pode torna-la parecer mais proxima,
desencadeando o medo juntamente com o sentimento de
perda por tudo que a pessoa tem, como a familia, a falta de
perspectiva dos sonhos que ainda ndo foram concretizados.
Por outro lado, algo faz pensar que, quando essas pessoas pas-
sam por um diagndstico como o do cancer, repensam sobre

como viveram suas vidas anteriormente a doenga, os seus
erros, os acertos, todas essas questoes passam a ser repensadas.

Durante as manifestagdes sobre a comunicagio do diag-
ndstico da doenga, os pacientes também demonstraram os
sentimentos de revolta/raiva, as quais estdo descritas nas
falas abaixo:

“O meu sentimento era de impoténcia, é que eu achava
que ja tinha terminado jd pra mim jd, ali terminou meu
tempo jd, o que eu tenho aqui na terra [aumentou o tom
da voz] [...]. A tinica solugdo para mim é a morte, é isso
ai [aumentou o tom da voz novamente] [...]. Tenho um
pouquinho de revolta, mas ndo é uma revolta de raiva de
ninguém, é da doenga.” (P1)

“Que Deus ajude que depois de novembro eu consiga
tirar essa sonda aqui, que me incomoda, que tem horas
que tenho vontade de arrancar |[...]. Tem uma fase da
quimioterapia que a gente sente pensa em brigat, sei ld
da uma revolta, tu sonha com briga, se irrita.” (P2)

De acordo com os relatos é possivel identificar que os
pacientes parecem ter transitado entre a fase de depressao e
raiva. O P1 alterou o tom da voz e o sentido da fala, além de
na observagio também demonstrar um olhar triste enquanto
falava. Apds a entrevista, relatou que além do médico nido
querer atendé-lo, ainda indicou a hiperbarica, que deixou a
lesdao dele daquele tamanho. Assim, pode se inferir que ele
sente raiva do médico e da doenga por ter tomado a propor-
¢d0 que tomou, ou seja, aumentou a lesdo significativamente
apos o procedimento indicado. Foi possivel perceber quando
a sua esposa mostrou as fotos da evolugdo. Enquanto estava
fazendo as sessdes de tratamento apresentou tristeza em seu
olhar, além de demonstrar se incomodar por ndo conseguir
fazer suas atividades fisicas pelos sintomas fisicos.

No caso do P1, a negacio e a raiva impedem ele de se
aprofundar na depressio, deixando evidente que a revolta/
raiva que sentiu nio era raiva de ninguém e sim da doenga.
No caso do P2, diante das falas, hd vontade de largar tudo ou
ainda a vontade de fugir da situagéo.

A depressao aparece quando o paciente em fase termi-
nal ndo consegue mais negar sua doenga, sendo necessario
submeter-se a mais uma cirurgia ou hospitalizagao, quando
comegam a surgir novos sintomas e tornando-os mais debi-
litados, assim ndo conseguem mais esconder de si a doenga,
acarretando em um sentimento de grande perda.’

O paciente diante da fase da raiva ou ira, ressentimento,
inveja, muitas vezes, nao é compreendido pelas pessoas que
o rodeiam, principalmente por manifestarem esses senti-
mentos, e isso pode desencadear uma série de problemas
com o bom relacionamento entre cuidadores, profissionais
e paciente. No entanto, é crucial que os familiares e profis-
sionais néo levem para si a culpa desse sentimento gerado
pelo paciente, ja que o sentimento de raiva é pela doenca e
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a condi¢do que este paciente estd passando, sendo esta uma
forma dele enfrenta-la.

O paciente precisa ser respeitado e compreendido, dan-
do-o atengdo e tempo para que se recomponha deste enorme
susto, podendo recuperar-se, promovendo o equilibrio da
situacdo em que se encontra.’ Diante da andlise, percepgio e
literatura fica nitido que o paciente necessita muito da com-
preensio do profissional de saide que lhe atende, para que
suas necessidades possam ser identificadas e assim possam
ser atendidas ou, ainda como no caso desses sentimentos a
que se trata, esse sofrimento diminuido.

As preocupagdes também tomaram propor¢des diante
das manifestacdes evidenciadas nas falas, além de esta-
rem relacionadas ao sentimento de culpa que os pacientes
demonstram pelo enfrentamento do processo da doenga,
por dependerem de cuidadores, como percebe-se nas
falas abaixo:

“E eu fico preocupado pelo que a minha esposa estd pas-
sando, pelo trabalho que ela estd passando por causa
minha [baixou o tom da voz, se emocionou e demonstrou
tristeza nesse momento].” (P1)

“O que me preocupa mais nem é a doenga do figado, o
cdncer, é isso aqui [fistula], que ndo fecha, se isso aqui
fechasse de vez, tivesse bem, eu acho que nem me preo-
cuparia tanto assim com essa doenga do figado [...] s6
que me preocupa é tentar melhorar, fechar esta fistula [...]
Eu quero ir para a minha casa, ndo quero ficar atrapa-
lhando, a minha tia gosta de sair e tem que ficar sempre
aqui comigo [chorou bastante] [...]. Eu queria ajudar
mais [...]. Nao depender tanto das pessoas. Se fosse em
outro lugar [a fistula no intestino] eu acho que eu até
conseguiria fazer o curativo sozinho.” (P5)

Nas falas acima foi possivel identificar que os participan-
tes demonstram sentir-se culpados devido a mudanca da
rotina deles e consequentemente das suas cuidadoras, pela
dependéncia do cuidado que necessitam devido a doenga.
Com isso é possivel perceber que estio envolvidos mais sen-
timentos além da culpa, como a tristeza, impoténcia, senti-
mentos que contribuem para que esses pacientes estejam na
fase da depressdo.

Durante a entrevista e observacdo participante, o P5
demonstrou ser uma pessoa fechada, que tem dificuldades
em falar sobre si, de seus sentimentos, além dele mesmo e de
sua tia ter confirmado isso ap6s a entrevista. Quando foram
abordadas tais questdes, o paciente respondia-as com 0s
olhos marejados, e quando chegamos no meio da entrevista
ele comegou a chorar, solugando, na frente de uma das suas
tias (cuidadoras). O paciente estava se sentindo culpado por
depender das tias, sentindo-se um fardo na vida delas. Entre-
tanto, sua tia aproximou-se e o acariciou, o fazendo sentir-se

melhor. Além disso, o espago propiciado para tais anseios
serem expressados resultou no alivio do paciente.

A culpa é considerada um dos sentimentos mais doloro-
sos quando relacionada a morte’. Recursos utilizados como
a escuta podem dar vez e voz aos pacientes e seus familiares,
fazendo com que se sintam mais amparados e compreen-
didos. Assim, a preocupacido deste profissional é facilitar
a comunicagdo entre todos os envolvidos nesse processo,
ja que se torna favoravel para a qualidade de morte de um
paciente terminal a compreensdo dos seus proprios senti-
mentos frente ao morrer, além de aproxima-lo de relagoes
com as quais ele deseje se acercar.’

O profissional, agindo como mediador entre a familia e
o paciente, poderd orientd-los e ajuda-los na reorganizacio
de suas vidas. Apesar da proximidade com a morte, podera
contribuir para que lagos esquecidos possam ser reatados,
perdoando e pedindo perdéo, além de permitir que reveja
pessoas que lhe sdo importantes, buscando livra-los de sen-
timentos negativos, contribuindo para libertagdo tanto para
0s que irdo partir quanto para os que ficardo.”

Neste contexto, compreende-se que oportunizar espagos
aos pacientes para que possam falar de suas angtstias ou
receios, sentimentos e enfrentamentos, possibilita aos pro-
fissionais de saude a identificacdo das necessidades desses
enfermos, além de contribuir para que as solu¢des sejam
buscadas a partir dessa oportunidade de escuta.

Nas manifestacdes também apareceram os sentimentos
de amor e carinho quando os pacientes falaram das pessoas
mais importantes na vida deles, visto que neste momento
nos fizemos questdo que seus cuidadores estivessem presente
para ouvi-los.

“Ah, eu amo ela [esposa] né, ela faz parte da minha vida
[...] ela é um anjo” (P1)

‘A gente é muito amigo, de familia, com os filhos, somos
muito unidos [...] Foi a melhor coisa que Deus colocou na
minha vida [esposa].” (P2)

“O meu marido, filhos e os netos e a minha mae |[...] ele
[esposo] é uma pessoa maravilhosa, meus filhos tam-
bém [...] eu tenho me surpreendido muito, muito com
ele (esposo), porque ele tem sido incansdvel, incansdvel
mesmo, béh ele corre 14, corre cd [...] Eu amo eles de pai-
xdo [...] Os profissionais de satide, sinto muito amor por
eles, carinho, gratiddo.” (P4)

Em tais falas foi observado a emogao desse momento para
todos os envolvidos nesse processo de trabalho (entrevista-
doras, pacientes e familiares/cuidadores). No caso do P1, P2
e P4 sao todos muito unidos, além de terem nesse momento
demonstrado muito carinho ao falarem de seus sentimentos
por estas pessoas, seja esposa, filhos, tias e profissionais de
saide como no caso da P4. No caso do P1, foi observado
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que a esposa esteve sempre muito presente na vida dele, tra-
tando-o com carinho. O casal demonstra reciprocidade nos
seus sentimentos. Outro exemplo de riquissimo afeto, foi o
caso de P2, quando a primeira coisa que sua esposa e seu
filho com autismo fazem ao chegar em casa ¢ cuamprimentar
o paciente, beijando-o e abragando-o, demonstrando bas-
tante carinho. Durante todo o tempo de observagio, ficou
evidente o quanto gostam de estarem juntos.

No caso da P4, o esposo chegou e sentou-se em uma
cadeira a sua frente, e no momento em que ela falava dele
e de sua familia, ela pegou as duas maos do seu esposo
e olharam-se com os olhos cheios de lagrimas durante
todo o tempo que ela elogiava eles (esposo, filhos e netos),
demonstrando muito carinho. Em todos os momentos
observados, a paciente e sua familia contagiavam o ambiente
com muito amor e afei¢io.

E de grande importadncia que o profissional crie
estratégias de comunicagio uteis para o cuidado no diante
do final de vida do paciente. Diante das preocupagoes, ele
precisa ser ouvido para que seja identificada a sua necessi-
dade, a qual pode ser o resgate de relacionamentos, agrade-
cimento e demonstragdo de amor e de afeto as pessoas que
lhe sdo importantes, perdoar e ser perdoado, despedir-se.
Mas, para isso, o profissional de satide precisa estar atento a
estimular, permitir e promover reencontros, conversar com
familiares, flexibilizar horarios de visitas, além de promover
um ambiente agradavel para estas intera¢cdes familiares (dis-
ponibilizar cadeiras, ambiente privativo).'®

Dar este momento ao paciente torna-se de extrema
importancia, uma vez que os problemas com a doenga se
intensificam e mexem muito com a vida de todos, além de
0 paciente passar a enxergar a morte mais de perto, e esta é
uma forma deles terem a oportunidade de falarem de seus
sentimentos para as pessoas consideradas mais importantes
na sua vida, podendo-se assim estarem até mesmo se despe-
dindo de seus entes queridos.

Diante da abordagem aos entrevistados sobre a suas von-
tades/desejos, foi possivel compreender que os sentimentos
de esperanca estdo ligados aos seguintes relatos:

“Hoje tenho vontade de viver, [...] ficar com a minha
familia, me dedicar mais a eles [...] Maior desejo € viver,
ficar sem os sintomas, sem remédios, e ver eles [familia]
bem [...] Se tu ndo tem alguma perspectiva de vida, algo
pra se agarrat, ndo vai longe [...]” (P2)

“Vou te dizer, sinceramente, ds vezes eu tenho esperanga,
vem hora que esmorego, sentimentos altos e baixos, nao
é sentimento 100%, eu estou me esforcando, orando bas-
tante, me agarrando com Deus, procurando entrar em
sintonia, ndo deixar fraquejar, mas vem hora que vejo
que a minha situagdo ndo é fdcil, é uma situagdo dificil e
é grave, entdo tenho consciéncia disso [...] Desejo de ficar
mais um pouco aqui com a familia, com os amigos.” (P4)

A partir da analise dos relatos de todos os pacientes, os
mesmos parecem estar transitando na fase da barganha e
que as vontades/desejos deles estdo ligados a esperanca em
viver. Os participantes remetem a vontade de livrarem-se
dos males fisicos, desejando o término do tratamento medi-
camentoso, deixando claro a necessidade de uma perspec-
tiva e sentido de vida. Diante disso, 0 que os mantém vivos
¢ a esperanca, e isso certamente vai depender de como véo
enfrentar a doenga, estando este fato relacionado ao apoio
dos familiares, amigos, profissionais de saide e a fé que se
tém ou ndo diante deste processo.

Na fase da barganha, o paciente tenta adiar a sua propria
morte, fazendo acordos com Deus, com a familia e com os
meédicos, através de promessas em ser uma pessoa melhor se
os dias de sua vida forem prolongados.®

A esperanga é o que motiva o ser humano a seguir em
frente. Este sentimento pode influenciar a percep¢io das pes-
soas diante da sua qualidade de vida, assim como da sadde
psicoldgica, fisica e das relagdes sociais, podendo modificar
positivamente sua visdo sobre a doenca. Diante desta visao, é
certo que este sentimento desencadeia um efeito benéfico na
saude das pessoas com neoplasias, simplesmente por fortale-
cer a capacidade desses enfermos em lidarem com as situa-
¢oes de crise. Entretanto, a esperan¢a pode ser compreen-
dida como uma probabilidade subjetiva de bons resultados,
dando um significado para o cotidiano de pessoas que pas-
sam por doencas que ameagam a vida, a qual contribui para
o bem-estar, a satisfagdo e a adaptagéo aos fatores de estresse
causados pelo adoecimento.”

A esperanga ¢ o que geralmente persiste durante todos
os estagios, sendo que ¢ o que sustenta psicologicamente os
pacientes durante todo o tempo desse processo de adoeci-
mento até a morte. Ela dé a sensa¢io de que tudo deve ter
algum sentindo, que pode compensar, caso suportem por
mais algum tempo. Também ¢ capaz de proporcionar aos
doentes, em fase terminal, um senso de missdo especial, o
que os ajuda a erguer o animo e suportarem mais exames,
cirurgias e quando tudo se torna dificultoso. Para outros,
continua sendo uma forma de negagdo temporaria, mas
necessaria. Contudo, é importante que o profissional niao
desista de nenhum paciente, estando ou ndo na fase terminal.
Desistir dele pode contribuir para que ele se entregue, o que
favorece o encontro com a morte de uma forma mais rapida.
Por outro lado, a nao desisténcia dele podera fazer com que
este tenha resquicios de esperanga, além de continuar vendo
neste profissional da satide um amigo que ficard ao seu lado
até o fim. Esta atitude pode ajudar o paciente a nio se sentir
0, abandonado e tao pouco desprezado quando o médico o
considerar fora de qualquer possibilidade de cura.®
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Manifestac6es e necessidades sociais

As mudangas na vida do paciente apds a doenga afetam
o contexto social dos mesmos, causando mudancas em suas
rotinas, conforme as falas abaixo:

“Parei de trabalhar, senti muita falta de trabalhar [...]
senti falta de sair com as criangas, nés compramos uma
camionete justamente para viajar, sait, viajar, nos iamos
a Santa Maria, tenho os filhos ld, parentes, amigos, ou
ia a Porto Alegre para fazer o tratamento, essas coisas a
gente ndo faz mais, agora piorou por causa dessas qui-
mioterapias.” (P2)

“Era uma vida de dona de casa normal, saia, ia no cen-
tro. E bem bom a gente ter uma vida de dona de casa
normal, agora com a doeng¢a ndo consigo fazer as coisas,
eu sinto falta.” (P4)

Analisando as falas, fica evidente que a rotina com o
aparecimento da doen¢a mudou completamente a vida
dos pacientes. Assim, esses pacientes com suas fragilidades
causadas pela doenga podem ser levados a ‘exclusdo social,
devido as dificuldades fisicas que eles se encontram, pois ndo
tém muita oportunidade de se relacionarem com as pessoas,
por viverem em fun¢io da doenga.

Além de sentir falta de trabalhar, P2 sente falta de viajar
com sua familia. Com a doenga ficou claro que as modifi-
cagdes da sua rotina também afetam seus familiares, o que
contribui para um sentimento de culpa e tristeza por parte
do paciente. Ja P4 sente as dificuldades em estabelecer o seu
trabalho rotineiro de dona de casa e de ir no centro passear,
coisas que parecem tdo simples, que sdo feitas diariamente
pelas pessoas saudaveis mas, por conta das limitagdes, causa
grande dificuldade em colocar em pratica. Pelo grau de
comprometimento da doenga em si, vivenciar esse processo
de doenga pode significar privagdo da sociabilidade diaria-
mente, ou seja, interrompe completamente o curso normal
da vida dos enfermos e seus familiares. Assim, a fragilidade
imposta pela doenga pode causar a “excluséo social” pelo fato
de terem que enfrentar uma sociedade excludente aos mais
vulneraveis.”® Diante disso, a morte social pode acontecer
bem antes do paciente falecer, pelo abandono e isolamento
que sente no meio social, fazendo com que a soliddo dele
prevaleca, sendo a morte sua libertacdo deste sofrimento.”!

De acordo com as analises e a literatura, se pode infe-
rir que a exclusdo do paciente do convivio social causa um
grande sofrimento, tanto para ele como para sua familia.
Além disso, existe a dor, fruto da incapacidade em realizar
atividades rotineiras, que também serve como um motivo
passivel de causar a morte social. Muitas mudangas pas-
sam a acontecer na vida dessas pessoas, muitas das quais
comprometem a estabilidade e a rotina familiar. Coisas que
parecem demasiadamente simples de se realizar passam a
ser tarefas dificilimas.

Os pacientes manifestaram sentimentos de arrependi-
mentos diante de sua vida, por exemplo o de ndo ter ficado
mais tempo com a familia.

“Que eu devia ter lutado mais, até para ter conseguido as
coisas que eu queria, trabalhar, fazer uma coisa diferente,
ndo s6 ficar em casa cuidando do lar. Me arrependo de
ndo ter seguido com os estudos, de ndo ter feito as coi-
sas que eu tinha vontade de fazer, de ndo ter batalhado
mais por isso, e essa é uma coisa que dependia de mim,
podia ter ajudado mais pessoas, podia ter feito trabalhos
voluntdrios. E que hoje com essa doenga a gente vé que o
quanto é bom tu ajudar o proximo, tu vé assim as pessoas
te ajudando, ai tu diz assim: bah podia ter feito isso, a
vida inteira e ndo. Esses dias eu estava aqui sentada pen-
sando nisso.” (P4)

Salienta-se que P4 se arrepende de néo ter realizado coi-
sas socialmente relacionadas em sua vida. Talvez por ser do
lar, teve a oportunidade de conviver com a sua familia, preo-
cupando-se mais com a sua realizacdo profissional (social).

O paciente, diante da aproximacdo da morte, passa a dar
mais valor a sua vida, sendo comum ter esta rea¢io, uma vez
que essa encontra-se ameacada pela doenca. Portanto, nota-
-se a preciosidade de cada dia vivenciado por esses pacientes,
cada momento passa a ter outra dimensao: alguns se apegam
ao fato de ndo quererem deixar seus filhos, outros apreciam
simplesmente acordarem, tendo a oportunidade de perma-
necer por mais um dia vivos, e com isso a possibilidade do
desenvolvimento de a¢des da sua rotina. Destaca-se o sen-
tido de valorizagdo para cada minuto de vida que lhe resta,
demonstrando gratiddo por cada dia. Assim, permanece
por mais tempo a esperanca e a confianga em Deus. Diante
a existéncia, o tempo passa a ser compreendido com grande
importancia frente & proximidade da morte. E por terem
consciéncia da sua finitude, consequentemente da sua morte
fisica, que apresentam a urgéncia na organizacio de pendén-
cia diante do tempo restante para o fechamento do ciclo vital.?

Ap6s a andlise de dados, ficou evidente que os enfermos,
apos o diagndstico da doenga, comegam a se questionar mais
sobre as coisas que fizeram e que deixaram de fazer. Segui-
damente, os arrependimentos aparecem. Deste fato pode se
inferir que seja por terem tido antes uma vida agitada, de
trabalho e obrigacdes e, com a modificagdo da rotina pela
doenga, eles tenham mais tempo para pensar e se preocupar
com as coisas que realmente importam na vida. Passam a
viver intensamente um dia de cada vez.

Diante da entrevista, os pacientes foram questionados
sobre diferentes aspectos sociais, os quais manifestaram as
coisas consideradas mais importantes nesse processo de adoe-
cimento na vida deles, como o apoio familiar ou até mesmo a
falta dele, como encontra-se descrito nas falas a seguir:
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“Apoio da minha esposa, dos meus amigos [...] Tenho
a minha irmd, meus irmdos que em seguida tdo aqui,
tenho a minha irma que é técnica [...] Senti que a familia
estd se importando mais comigo, me sinto mais querido
[...] O sentimento que eu tenho é que minha sobrinha,
que é enfermeira, é dificil ela vir aqui e perguntar por
mim ou perguntar como é que eu estou, entdo ela se afas-
tou, ndo sei o que houve, fica dificil [demonstrou tristeza
durante na fala]” (P1)

“Bem, gragas a Deus, quem estd me cuidando é os filhos,
o meu marido, ndo tenho do que me queixar [...] mas
sdo profissionais que trabalham nessa drea e eles tratam
a gente com tanto carinho que bah, o que eu tenho por
eles é muito carinho e amor também relacionado. Do
apoio da familia, eu seguindo ter esse apoio, para mim
estd maravilhoso, tudo que a gente precisa, a gente pre-
cisa de um abrago, de um carinho, isso a gente tem tanto
de vocés.” (P4)

De acordo com as falas e observagdes, percebe-se que
todos os pacientes apontam a importancia em ter o apoio
da familia, sendo que o P1 também relaciona o apoio dos
amigos. Apesar disso, ele sente falta do apoio de sua sobrinha,
o qual demonstrou tristeza ao falar sobre ela. Diante dessa
necessidade, a esposa disse que o paciente ja havia falado
com a mie dela (irma), para que ela (sobrinha) fosse visita-
-lo, mas que nada aconteceu e que ela néo faz muita questéo
de se relacionar com o tio, e que o motivo do afastamento ¢
esse. A partir dai percebe-se que o afastamento de um ente
querido pode deixar o paciente triste, e que o apoio deles é
um dos melhores suportes que podem ter perante o enfren-
tamento da doenga.

O P4 deixa evidente a importincia tanto da familia
quanto dos profissionais de saude. Também tem muito apoio
dos familiares, uma familia realmente muito unida, a ponto
do filho com sua esposa e os dois filhos mudarem-se para a
casa de seus pais para ajudar a cuida-la. Além de sua filha
com a neta da paciente ja estarem morando juntos na resi-
déncia. A familia se uniu verdadeiramente para ajudar seu
pai a cuidar da P4. Pessoas muito carinhosas entre eles e
conosco da equipe do PIDI, profundamente acolhedores.

Apoés uma cirurgia, dez dias depois, a paciente veio a
obito. A morte ainda é motivo de medo para muitas pessoas e
profissionais de satide. Entretanto, é necessario ter em mente
a necessidade e importancia de prover dignidade perante o
fim da vida para os pacientes e o cuidado enquanto vivos.
Atitudes como essas podem proporcionar um sentimento de
dever cumprido aos profissionais responséveis.

Neste sentido, fica evidente que o apoio familiar é de
extrema importancia para que o paciente ndo se sinta sozi-
nho, abandonado. Assim, a familia torna-se a nossa parceira
e colaboradora, pois percebe-se que essas pessoas tém um
melhor conhecimento sobre o paciente, suas necessidades,

suas peculiaridades, seus desejos e angustias, que por vezes
nao sao verbalizados pelo proprio paciente. Neste sentido,
sabemos que essas pessoas também sofrem ou ainda adoe-
cem com o paciente e seu sofrimento também deve ser aco-
lhido e paliado.”

O apoio familiar é essencial para o paciente, fazendo-os
sentir mais querido, amado e seguro entre todos, mesmo
na sua partida, firmando a ideia de que ndo estdo sozinhos
diante o enfrentamento dessa doenca e nem mesmo na sua
morte. Este suporte é essencial para que o paciente possa
superar diariamente suas dificuldades, enfrentando as mes-
mas com melhor qualidade de vida, estendendo-se também
aos seus cuidadores/familiares, os quais percebem as angus-
tias e dificuldades didrias que eles estdo passando.

Os profissionais de satde que prestam atendimento a
esses pacientes também foram mencionados nas falas abaixo:

“Sao muito bons, principalmente as enfermeiras, as téc-
nicas que vem aqui sdo otimas, foram uns anjos que apa-
receram na minha vida também, me tratam muito bem,
a médica que vem aqui, sdo 6timos.” (P1)

“O PIDI, a Unimed e a FAU, atendimento muito bom,
ddo apoio.” (P2)

“Atendimento do PIDI, muito bons.” (P3)

“Bah maravilhosos, ndo tenho nem, assim 6, ndo tenho
palavras, ficaram todos meus amigos, a gente até se fala
pelo face [sorriu]. Bah do PIDI, assim ndo tenho o que
falar também, que coisa maravilhosa, fiquei encantada
com a equipe né, vocés que fazem esse trabalho lindo.” (P4)

“Acho bom isso dai, porque sempre tenho esperanga que
eles [PIDI] vdo resolver isso aqui [fistula], sempre tenho
esperanga, mas eu sei que é dificil.” (P5)

Nos relatos acima fica visivel que todos os pacientes tém
um bom apoio dos profissionais de saude, os quais eviden-
ciaram mais a equipe do PIDI, os quais prestam um cuidado
humanizado, garantindo a eles mais conforto diante das
necessidades que eles apresentam, sejam necessidades sociais,
fisicas, emocionais e/ou espirituais. O P5 além de achar o
atendimento do PIDI bom, como observado, refere ter espe-
ranga que a fistula feche, e assim diminua o desconforto e
a dor que esta apresenta, ja que a equipe realmente tenta e
pensa em alternativas para lhe proporcionar maior conforto.

Os profissionais do PIDI tém a capacidade de seguirem
estes principios ao prestar assisténcia a pessoas que estao
diante dessa fase dificil da vida, como durante o tratamento
de uma doenga como o cancer, que lhes soa como assusta-
dor. Cada integrante dessa equipe tem o seu valor, sendo que
todos lutam por um mesmo objetivo comum, que consiste
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em aliviar sintomas fisicos, psicologicos, sociais e espirituais,
em que a autonomia da pessoa e de sua familia na assisténcia
domiciliar é preservada.”

A equipe do PIDI consegue dar conta das necessidades
dos pacientes devido a multidisciplinaridade que esta equipe
apresenta. O profissional precisa estar atento as suas necessi-
dades, para que assim consiga dar maior conforto e apoio a
eles e a sua familia diante as dificuldades. Uma visao sensivel,
um olhar carinhoso, um toque, isso tudo é muito importante
e deveria fazer parte dos cuidados dos pacientes. O profis-
sional, quando envolve-se, certamente obtém resultados
positivos frente as necessidades que o paciente e familiares
apresentam. Deste modo, estes seres humanos passam a ser
vistos como um todo, e a recompensa que estes profissio-
nais tém ¢ o agradecimento através do olhar, o carinho que
recebem ao estarem ao lado deles, além do aprendizado que
deixam perante ao valor da vida. No entanto, a equipe do
PIDI ¢ essencial para o alivio da dor total, atingindo todas as
dimensdes de dificuldades dos pacientes e familiares.

ManifestacGes e necessidades fisicas

Manifestagdes referentes aos sintomas da doenca e do
tratamento quimioterdpico também se tornaram relevantes
através dos relatos abaixo:

“Caminho pouco, tenho muita dor pra caminhar” (P1)

“Dias apés [a cirurgia], comecei com vomito, vomito,
vomito, ndo conseguia comer mais nada. A esposa falou
com ele (médico), ele disse: agora tem que comegar com
a dieta [...] o PIDI comegou me atender, ai foi passando
[...]. De vez em quando a gente fica bem, de vez em
quando a gente fica com dor, passa mal, a gente fica meio
chateado.” (P2)

“Perdi muito peso, parei de falar por causa da traqueos-
tomia e nem sinto o gosto dos alimentos [...] os sintomas
que sinto é a dor” (P3)

“Quando foi um dia eu estava no banheiro, parecia que
eu iria desmaiar, eu ndo aguentava mais, aquela era
uma dor tdo insuportdvel [chorou muito nesse momento]
[...] ndo conseguia passar aquela dor, ai o esposo tinha
ido la no PIDI, ai eles disseram que ndo tinha como me
atender porque estava cheio, que s6 daqui um 1 més, 2
meses, tinha que esperar eles terem vaga, mas assim era
dor demais, [...] sem ter o remédio para me aliviar a dor,
e quando foi no outro dia ds 8 horas eles bateram aqui, no
outro dia pela manhd bem cedo, a doutora disse: a partir
de agora a senhora ndo vai mais passar por dor |[...] eu
fiquei feliz, mesmo com a doenga, ndo tendo dor pra mim
estd bom, jd me alivia bastante.” (P4)

“E esta fistula que me incomoda [...] A dor que eu sinto
é s6 na hora que estd drenando [fistula], sendo fora isso
ndo doi.” (P5)

Referente as falas acima, percebe-se que a dor apareceu
em todos os casos, e sem divida esse sintoma causa um des-
conforto muito grande, além de ser possivel notar tristeza na
fala dos pacientes. Realmente, eles apresentam altos e baixos,
ou seja, ha dias em que se sentem bem, sem queixas de sinto-
mas fisicos, mais esperangosos, e outros dias se sentem para
baixo, com sintomas fisicos como dor, nausea, entre outros.
Durante uma visita, o P2 estava sentado em sua poltrona
queixando-se de ndusea e dorméncia nas maos e pés. Em
outro dia, falou que um dia atras estava muito enjoado devido
a quimioterapia, que ao sair do setor da oncologia estava diri-
gindo e devido a este sintoma teve que parar o carro e dar
para esposa dirigir até em casa. Jd4 em outro momento, disse
que estava sentindo-se bem, sem males fisicos.

Conforme a fala da P4, fica evidente o quéo forte os sin-
tomas e a dor podem ser. Enquanto observada, demonstrou
em todos os momentos expressao de dor no abdome, além de
nausea, ja que nesses dias ndo conseguia alimentar-se bem. A
paciente usava analgesia fixa por meio de opiodes (morfina)
e também controle sintomatico farmacoldgico e soroterapia

Os sinais e sintomas como dor, nausea/vomito, consti-
pagdo, anorexia, dispnéia, ansiedade, depressdo, agitacio,
insonia, confusdo, fadiga, disfagia, lesdes orais, tlceras de
pressao e imobilidade devem ser avaliados com o intuito de
descobrir as causas, avaliando se sdo primarios a doenga em
questdo ou secunddrios a outros fatores, se sdo reversiveis ou
nao. Ao contrario do que habitualmente se pensa, em cui-
dados paliativos o diagnostico adequado é, na maioria das
vezes, a melhor maneira de conduzir um sintoma.**

A dor é sentida como uma experiéncia tinica e individual,
modificada pelo conhecimento antecipado de um dano que
pode ser existente ou presumido. No entanto, em qualquer
situagdo, a dor é o que o paciente refere e descreve. Diante
da avaliacio da dor, a possibilidade de o paciente falar sobre
ela é o ponto de partida para o diagnostico, implementagio
terapéutica e posterior avaliacdo de sua eficacia. Nesse sen-
tido, as equipes multiprofissionais dedicadas aos cuidados
paliativos devem estabelecer precocemente vias de comuni-
cagdo clara para esta avaliacdo, dado o carater progressivo,
individual, levando em conta a sensibilidade, o emocional e
comportamento diante da dor cronica.”®

Os pacientes em cuidados paliativos devem comegar
o mais rapidamente possivel o tratamento dos sintomas.
Uma abordagem prévia é capaz de permitir a prevencao
dos sintomas e de complicagdes inerentes a doenca de base,
além de favorecer o diagnodstico e tratamento adequados de
doengas que possam cursar juntamente a doenga principal.
Uma boa avaliagdo embasada nos exames necessarios, além
da definigdo da capacidade funcional do paciente sdo indis-
pensaveis para a elaboragdo de um plano integral de cuida-
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dos adequados a cada caso e adaptados a cada momento da
evolucido da doenca.*

Refletindo sobre a categoria em questdo, se pode afirmar
que o cincer compromete muito o estado fisico do paciente,
prejudicando completamente o bem-estar dessas pessoas
que estio com a doenca. No caso deles, sem a possibili-
dade de cura, é importante que seja estabelecido cuidados
que visem a diminui¢do desses sintomas, do sofrimento que
essas pessoas passam.

Neste sentido, os cuidados paliativos tornam-se extrema-
mente necessarios, ja que promovem a qualidade de vida dos
pacientes e de seus familiares por meio da prevengao e alivio
do sofrimento. Além disso, contribuem para uma avaliacdo
e cuidado impecéveis da dor e outros sintomas fisicos, uma
vez que nao visa somente um tratamento medicamentoso,
pois nao sdo eficientes para todos os tipos de dores.

ManifestacGes e necessidades espirituais

De acordo com as manifestagdes e necessidades espiri-
tuais, os pacientes falaram sobre a religiosidade, espirituali-
dade e fé. Diante disso, sobre as crengas que tinham antes da
doenga, relataram que:

“Catélico praticante [...] quando comecei a ir mais a
missa ndo foi da doenga, foi bem antes jd, como me apo-
sentei eu tinha mais tempo né, ai comegamos a ir todos
domingos.” (P1)

“Catdlico praticante [...] A gente sempre ia ld em Santa
Maria, tem uma igreja, que o peregrino é de ld mesmo, é
uma igreja que estd sempre aberta, convento de freiras, a
gente sempre ia ld rezar” (P2)

“Catdlico ndo praticante.” (P3)

“Catdlica ndo praticante e espirita [...] Na igreja assim
ndo vou [..] Agora ndo tenho mais condigdes, mas
quando podia eu ia semanalmente, até semana passada
eu fui ld tomar um passezinho no centro espirita sempre
ia uma vez por semana [...] A religido principal minha é
Deus, eu acredito muito em Deus, eu acho que Deus estd
em todas as religioes.” (P4)

“Sou catdlico, mas ndo praticante, acredito em Deus [...].
Apareceu mais outras religides tentando me ajudar, acre-
dito em todas, mas ndo pratico nenhuma.” (P5)

Através das falas, em todos os pacientes, a religiosidade
se faz presente, além de todos manifestarem serem catdlicos,
a P4 também menciona ser espirita. Em todos os pacientes
estd presente esta ‘forca maior’, a crenca em Deus, e isso sem
duvida contribui muito para o sentimento de esperanca que

eles apresentam. Além de evidenciarem que é um dos moti-
vos que da for¢a e coragem para suportarem o cancer, algo
que contribui para uma melhor vivéncia cotidiana.

A religido sempre fez parte da humanidade, mas atual-
mente o ser humano esta cada vez mais se voltando para sua
religiosidade/espiritualidade nos momentos de sofrimento
e em momentos de agradecimentos por suas conquistas.
No entanto, fica claro que com a doenca as pessoas cos-
tumam buscar na sua religido um significado e um alivio
para o sofrimento.”

E importante que o profissional esteja junto ao capeldo,
diante de uma abordagem que tange a espiritualidade, nas
oragdes, sendo que este tipo de agdo pode contribuir para o
aumento da confianga do paciente na equipe, lhe trazendo
mais seguranca.?

Durante a entrevista, os pacientes também manifestaram
a fé que sentem nos santos, além da intensifica¢io da fé apds o
diagndstico da doenga, conforme seguem nos relatos a seguir:

“Eu tenho como Santo o papa Jodo Paulo II, sempre teve
comigo, sempre trago a imagem dele, até quando eu fui
fazer a operagdo, ele estava sempre junto, ld no meu
quarto [...]. Sempre quando eu ia entrar na cirurgia eu
pedia para Maria que passasse na frente, ai eu tinha essa
fé [...]. Depois da doenga aumentou a fé [...].” (P1)

“[A fé] aumentou mais [...]. Pra mim a parte mais
importante é a fé e a familia, se ndo fosse eles eu ndo con-
seguiria [...], sempre rezo, peco uns anos a mais pra ficar
mais com o meu filho, pra ver ele crescet, conforme ele vai
crescendo ele vai evoluindo, queria ver ele ficar melhor,
uma crianga melhot, e o meu filho mais velho estar estu-
dando, e a esposa estar bem de satide, é por isso que me
dd vontade de viver, ficar mais um tempo.” (P2)

“Tenho fé na Nossa Senhora Aparecida, carrego ela na
minha bolsa [...]. A minha fé na Nossa Senhora apare-
cida aumentou.” (P3)

“Uma vez por ano eu vou na Procissio da Nossa senhora
Aparecida, sempre vou [...]. Entdo estou me apegando
muito com Deus neste momento dificil, e assim a gente
desperta mais a nossa religiosidade, entdo eu estou bus-
cando em Deus for¢a para enfrentar essa doenga e 0s pro-
blemas. A gente tem uma certa época que a gente fica
meio assim, tu te esquece um pouco de tudo, tu esquece
até de agradecer, e eu vi nisso tudo que até essa doenga
vem pra despertar a gente, coisas que a gente devia de
fazer e que ndo fez [...]. Com certeza tenho pensado mais
em Deus [...]. Estou fazendo espiritual holistico que é
através da palavra da fé, pensamento positivo, pensar que
Deus vai me ajudar, que eu vou conseguit, entdo isso ai
tem me ajudado bastante.” (P4)
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“Tem um Santo que gosto muito é Sdo Jorge [...]. Acho
que aumentou mais a fé, a vontade de me curar [...]. [A
cura] pego, sempre pedi a Deus.” (P5)

Na andlise das falas, o P1 mostra que tem fé no Papa Jodo
Paulo II e na Virgem Maria, e isso foi observado na sua resi-
déncia, ja que possui as imagens desses santos, sendo que em
outro momento disse em uma observa¢do que tem fé tam-
bém no Sdo Jorge. Me mostrou a oragdo que carrega na car-
teira, disse que sempre antes de sair de casa faz essa oragao
e tem muita fé. Além de estar cercado no seu quarto pelos
santos, havia do seu lado da cama um livro intitulado como
Jesus, e nesse momento questionei-o sobre o livro e ele disse
que era bom.

O P2 ndo mencionou os santos nas falas, mas percebi que
na sua residéncia tem a imagem da Nossa Senhora Apare-
cida na sala, juntamente a um ter¢o, o que demonstra acre-
ditar. O P2 afirma que se ndo fosse a familia e a sua fé ndo
estaria vivo hoje, e isso demonstra o quanto isso é impor-
tante na vida dessas pessoas. Através das observacdes, vi que
o paciente tinha ao seu lado um rosario e um livro intitulado
como Jesus Pode.

O P2, 0 P3 e a P4 também demonstraram sua fé na Nossa
Senhora Aparecida através de seus relatos, mas também
pude perceber a imagem dela nas suas residéncias, o que
afirma a fé deles na Santa.

A P4 chama aten¢io quando fala que acredita que a
doenca vem para despertar a fé. O P5, assim como o P1, tam-
bém tem sua fé em Séo Jorge. No quarto do P5 percebi que
ha a imagem do santo a que se refere.

Também nas falas ficou evidente que todos os pacientes
afirmaram que a fé aumentou apds o diagnostico da doenga,
além de que o P1, P2, P4 e P5 parecem estar transitando na
fase da barganha, a qual j foi descrita no texto acima. A P4 e
o P5 demonstraram ter a esperanca de cura quando se trata
da fé em Deus ou nos santos como estd evidenciado acima.

Conforme estdo nos relatos, observa-se que a espirituali-
dade mostra-se como um apoio diante do enfrentamento da
doenga, sendo que com a intensificagdo da fé vivenciam ali-
vio do seu sofrimento, fortalecimento, melhora, confianga e
esperanca. Neste contexto, a fé torna-se o suporte promovido
pela espiritualidade, afim de proporcionar um melhor equili-
brio de suas emocdes frente as situacdes de terminalidade por
meio do sentido da presen¢a de Deus, o qual é experimen-
tado pelas pessoas em cuidados paliativos de distintas formas,
que sdo vivenciados através da forca, amor, fé, tranquilidade,
protecio, possibilidade de vencer e transpor obstéculos.?

Portanto, a espiritualidade é reconhecida como um elo
de emocodes positivas que tem a capacidade de promover a
esperanca da continuidade da vida, reconhecendo a morte
como um processo natural, ou seja, pela harmonia sentida
nesta forca encontrada em algo supremo.?

De acordo com o que foi exposto pelos entrevistados, a
religiosidade, a espiritualidade e a fé contribuem muito para
o enfrentamento da enfermidade do paciente, e assim surge

a esperanca que muitas vezes esta ligada a vontade de viver.
A fé é uma das necessidades que mais traz paz e esperanga
a esses pacientes, fortalecendo-os diante dos sofrimentos e
dificuldades, sendo representada para eles como uma inter-
cessdo milagrosa. E isso que buscam quando pensam na cura
dessa doenca que ¢é tdo avassaladora na vida dessas pessoas
e de todos os que o cercam. Assim, o paciente diante do cui-
dado de enfermagem deve ser visto como um todo, alcan-
¢ando todas as dimensdes desse cuidado, seja nos aspectos
emocionais, sociais, fisicos e espirituais.

CONCLUSAO

Uma doenga como o cincer, sem dtvida, modifica muito
a vida dos pacientes e dos familiares, alterando a rotina de
todos envolvidos, e com isso muitos sentimentos sdo gera-
dos, como tristeza, medo, angustia, esperanca, fé, além de
outros. Os cuidadores passam a viver mais em torno do
doente, que na maioria das vezes se sente culpado em depen-
der de cuidados, sentindo-se que atrapalha a vida do cuida-
dor, que precisa abrir mao de muitas coisas na sua vida para
prestar o cuidado a esse doente.

Os participantes, além de ter toda a sua vida modificada
com a doenga, neste momento, passam a dar mais valor a
momentos com a familia ou com as pessoas que amam.
Se sentem mais seguros, amados e necessitam mais delas.
Antes, devido a rotina didria previamente a doenca, niao
tinham muito tempo para estar com a familia, ndo porque
nao queriam ou Nao 0s amavam, Mas porque precisavam tra-
balhar, tendo em mente ajudar sua familia financeiramente.

Com o processo da doenga, 0 paciente comega a viver um
dia de cada vez, e com isso passa a ter um tempo para resol-
ver ‘suas pendéncias ou seus problemas, seja ter o perdao de
alguém, de redimir-se de pecados, despedir-se das pessoas
mais importantes da sua vida ou de fazerem ou resolverem
suas ultimas vontades. Para que isso aconteca, estes pacientes
precisam ter a oportunidade de falar dos seus sentimentos
e vontades. Os profissionais de enfermagem precisam estar
atentos quando ouvi-los, para que consigam identificar os
seus reais problemas e consequentemente suas necessidades
atendidas ou resolvidas sempre que possivel.

Esses seres humanos ainda estio vivos e precisam de
muito apoio para suportarem a maior de todas as dores, a
dor maior, a dor da alma, conforme disse Dame Cicely Saun-
ders. Certamente isso vai fazer com que o paciente e seus
cuidadores sintam-se acolhidos, mais seguros e melhores,
além de proporcionar-lhes mais dignidade durante esse pro-
cesso e nos ultimos momentos de suas vidas.

Se deparar com a realidade com a qual vivem esses
pacientes ndo é uma tarefa facil, mas é capaz de proporcionar
ao enfermeiro, ou quem quiser descobrir, um bom ensina-
mento sobre os verdadeiros valores da vida. Sem duvida, essa
foi uma experiéncia maravilhosa que se teve a oportunidade
de presenciar, apesar de ver de perto o sofrimento do ser
humano diante do céncer e tio logo o da morte.
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Essas pessoas tém a necessidade de um olhar cari-
nhoso, de um simples toque, para que tenham a certeza de
que ndo estdo sozinhas. Quem disse que ndo podemos nos
apegar a eles? Podemos sim, s6 assim iremos compreen-
dé-los e dar o apoio que realmente necessitam. SO temos
a aprender com eles. Dar o melhor de nds remete a sensa-
¢do de dever cumprido. Mesmo que ndo consigamos salvar
a vida desses pacientes, porque isso as vezes ndo depende
de nos profissionais, podemos prover dignidade a essas
pessoas, o que depende sim de nds profissionais, quem pode
oportuniza-los um bom cuidado enquanto estdo vivos até o
seu ultimo suspiro.

Conforme as demandas apontadas neste estudo, percebe-
-se que todas precisam, e muito, serem levadas em considera-
¢do, ja que os pacientes em cuidados paliativos reafirmaram
a necessidade de suporte emocional, social, fisico e espiritual
para o atendimento de sua integralidade de cuidados.
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