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RESUMO

Propbe estudar a condigdo em que se encontram alguns pacientes que
séo declarados pela equipe como em “manejo de andar”. Essa expresséao é utilizada
no Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA) para determinar que pacientes fora
de possibilidades terapéuticas de cura nao sofrerdo tentativas de reanimagao cardio
respiratoria quando tiverem uma parada cardiaca, sendo o cuidado do paciente
centrado em medidas de conforto. Tal situagdo pode produzir na equipe reacgoes de
vulnerabilidade e consciéncia da sua propria mortalidade. Estudos tém mostrado
que quando o paciente entra na fase terminal as visitas da equipe de saude
diminuem sensivelmente com a justificativa de que ndo ha mais o que fazer com
esse paciente. O objetivo do estudo foi conhecer os pacientes fora de possibilidades
terapéuticas de cura internados em unidades de internacdo de adultos de um
Hospital Escola. Trata-se de uma pesquisa descritiva documental sendo os dados
colhidos nos prontuarios dos pacientes que constituiram a amostra do estudo. A
amostra foi composta por onze pacientes que tinham situagdes de saude variadas:
pacientes em fase final de SIDA, com morbidades neurolégicas, portadores de
sequelas importantes, pacientes oncologicos com multiplas metastases, em fase
avangada. Destacaram-se no estudo pacientes jovens, com multiplas necessidades,
dificuldades sociais, econbmicas e familiares. A metade deles teve alta hospitalar
para suas casas. Também observei que a rede de saude nao Ihes da o apoio

necessario o que leva ao retorno ao hospital em qualquer intercorréncia.

Descritores: Doente Terminal, Assisténcia Terminal, Assisténcia Paliativa.
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1 INTRODUGAO

Manejo de andar é uma expressao utilizada no Hospital de Clinicas de
Porto Alegre (HCPA) para determinar que pacientes n&do sofrerdo tentativas de
reanimacao cardio respiratoria quando ocorrer uma parada cardiaca. Para que tal
decisdo seja assumida por toda a equipe assistencial é necessario que a equipe
meédica registre no prontuario do paciente o estadiamento de sua doenga e que o
paciente se encontra fora de possibilidades terapéuticas de cura (FPTC). Apos esta
deciséo a equipe de enfermagem é comunicada e considera o paciente em “manejo
de andar”. Desta forma, o cuidado do paciente é centrado em medidas de conforto e
quando ocorre uma parada cardiaca esta € considerada morte, ndo sendo feitas
manobras de ressuscitagdo. Os pacientes em “manejo de andar” sao, portanto,
aqueles que foram considerados pela equipe médica como fora de possibilidades
terapéuticas de cura.

A primeira vez que ouvi o termo “manejo de andar” em minhas vivéncias
académicas ele me soou estranho e até mesmo misterioso, preocupei-me com a
condicdo em que se encontravam estes pacientes. Observei que tal assunto é pouco

discutido e lendo Elias encontrei que

Podemos considerar parte de nossa tarefa fazer com que
o fim, a despedida dos seres humanos, quando chegar,
seja tao facil e agradavel quanto possivel para os outros e
para n0s mesmos; e podemos colocar o problema de
como realizar essa tarefa. Atualmente, essa é uma
pergunta que sO é feita de maneira clara por alguns
meédicos - e no debate mais amplo da sociedade a
questéo raramente se coloca (ELIAS, 2001, p. 7)

Observei também que a equipe assistencial se distancia desses
pacientes, pois me parece muito dificil ter que enfrentar a cada contato com o
paciente essa presenca forte, proxima e real da morte. Para Pimenta, Mota e Cruz
(2006) quando se cuida de pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura a
morte é mais do que uma perspectiva e quando a equipe tem contato frequente com
esse evento podem ser observadas reacdes como o sentimento de vulnerabilidade e
consciéncia dolorosa da sua prépria mortalidade. A autora também destaca que

algumas reacdes e defesas sdo desenvolvidas como aumento de tensdes,



comportamento de evitagdo, abortamento do luto com consequente medo da morte
e comportamentos inadequados como supertratamento e desmedido envolvimento
emocional.

Estudos tém mostrado que quando o paciente entra na fase terminal as
visitas médicas diminuem sensivelmente (CARVALHO, 2006). Muitas vezes esse
comportamento vem acompanhado da justificativa racionalizada de que n&o ha mais
o que fazer com esse paciente. Essa justificativa esconde a dificuldade dos
profissionais em lidar com a morte e 0 acompanhamento do individuo que esta
morrendo (SILVA; HORTALE, 2006). A idéia transmitida por essa afirmativa “de que
nada mais pode ser feito” comunica a crenga de muitos profissionais de que nao
existe nada de valor para oferecer aos pacientes que estdo além da cura
(SMELTZER; BARE, 2005). Além disso, o distanciamento e a negacao s&o usados
pelos profissionais frente a dificuldade em lidar com emog¢des levando esses a se
distanciarem das situagdes mobilizadoras (CARVALHO, 2006). Quando académica
ficava angustiada com isso. Ao questionar sobre tal fato a resposta que recebia da
equipe assistencial era de que ndo havia o que fazer por esses pacientes. Assim, a
observacéo de que pacientes ficam mais sozinhos quando s&o considerados fora de
possibilidades terapéuticas de cura me levou a elaborar este trabalho. Nele pretendo
estudar o que pode ser feito para melhorar a assisténcia a esses pacientes quando
internados em unidades de internagédo clinico-cirurgicas, contemplando o maximo de
beneficios possiveis, pois mesmo que reste pouco tempo de vida muito ainda pode
ser feito para oferecer conforto nesta etapa da vida. Penso que a relevancia do
trabalho para a Enfermagem esta na proposta de recomendar formas de melhor
cuidar destes pacientes.

Proponho fazer um estudo para saber quem s&o os pacientes fora de
possibilidades terapéuticas de cura (FPTC) em unidades de internagdo de adultos
de um Hospital Escola: quais suas patologias, condutas que as equipes médica e de
enfermagem assumem em relagédo a esses pacientes, sua evolugao clinica e quanto
tempo permanecem na unidade até evoluir para 6bito ou para alta hospitalar. Deste
modo tracei como objetivo geral caracterizar os pacientes fora de possibilidades
terapéuticas de cura internados em unidades de internagao clinicas e cirurgicas de
adultos de um Hospital Escola (HCPA). Para caracterizar este grupo de pacientes
vou identificar as patologias dos pacientes, determinar tempo de permanéncia nas
unidades apos serem classificados como FPTC e o desfecho final (alta ou 6bito).



Também pretendo identificar por quais motivos foram excluidos do
protocolo administrativo para admissdo de pacientes no Nucleo de Cuidados
Paliativos do hospital e propor formas de cuidar de pacientes FPTC nas unidades de

internagdo clinicas e cirurgicas.



2 REVISAO DE LITERATURA

O paciente é considerado em “manejo de andar” pela equipe assistencial
das unidades a partir do momento em que a equipe médica registra em prontuario o
estadiamento da doenga e que o paciente esta fora de possibilidades terapéuticas
de cura. O paciente fora de possibilidades terapéuticas de cura (FPTC) & aquele a
quem a ciéncia nao possui ferramentas que detenham o avango da doenga: quando
nao existe mais o objetivo de atingir a cura e a doenga estda em um estagio
progressivo, irreversivel e ndo responsivo aos tratamentos instituidos (SILVA et al,
2008) e cujo desfecho inexoravel € a morte dentro de um periodo proximo. Em
suma, ndo ha mais possibilidade de cura e observa-se o avancgo fatal da doencga
(MENEZES, 2004).

No caso das neoplasias, por exemplo, apesar dos avanc¢os obtidos no
diagnéstico e tratamento que possibilitam a cura de algumas neoplasias e/ou
periodos prolongados de sobrevida livre de doenga, 50% tém o diagndstico de
cancer avangado e, desses, 50% estara fora de possibilidades terapéuticas de cura
(PECKHAM et al, 1995 apud ALVARENGA, 2005).

Existe um determinado momento na evolugdo de uma doenga que,
mesmo que se disponha de todos recursos, o paciente ndo € mais saudavel, ou
seja, esta em processo de morte inevitavel. Esse conceito ndo abrange apenas a
potencialidade de cura ou de reverter uma fungdo orgénica atingida, refere-se ao
momento em que as medidas terapéuticas ndo aumentam a sobrevida, mas apenas
prolongam o processo de morrer. Nesse momento a terapéutica torna-se futil ou
pressupdes sofrimento (ALVARENGA, 2005).

A partir de sua qualificagdo como FPTC o paciente inicia uma nova
trajetéria que implica em mudancgas radicais em sua vida e em sua relagdo com a
doenca e com a morte, dessa forma ele deixa de pertencer ao universo comum a
todos os doentes que buscam a cura e o controle da doencga. A comunicagdo desse
prognostico € a primeira experiéncia de morte vivenciada pelo paciente e pela
equipe assistencial que foi treinada para salvar vidas, oferecer a cura e
onipotentemente vencer a morte. O contato com essa realidade é muito doloroso e
aponta para uma segunda experiéncia de morte: a do profissional que cura (SILVA,
2008).
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Por esse motivo um progndstico reservado, expressao largamente
utilizada no meio médico referente a impossibilidade de cura da doenca e
proximidade da morte do doente (MENEZES, 2004) traz fortes repercussdes na
relagdo entre os profissionais de saude e o paciente na medida em que o principal
referencial desta relagao é o que determina dependéncia entre quem detém o poder
da cura e quem deseja obté-la. Deve-se compreender que o limite da possibilidade
terapéutica curativa ndo significa o término da relagdo profissional da saude -
paciente. O que muitas vezes ocorre € que a constatagdo do avanco da doenca
acaba levando a um distanciamento entre aquele que se prop0s a curar (profissional
da saude) e aquele que espera ficar curado (o paciente) e acaba por mobilizar no
primeiro sentimentos de culpa e angustia, provocar posturas impulsivas, autoritarias
ou negligentes, e acionar respostas de defesa com a finalidade de proteger o
profissional da angustia provocada pela sensacgéo de fracasso frente aos limites de
sua atuacéo (SILVA, 2008).

Enfrentar a morte é lidar com dois fatos essenciais da condicdo humana:
impoténcia e falta de controle, nos lembra o que gostariamos de esquecer, nossa
finitude e de como nao podemos evitar nem controlar esse fato. Podemos
transformar o corpo mas néo evitar que ele morra(BRUM; MIN, 2008).

Para Elias (2001) ndo é s6é uma questdo do fim efetivo da vida, do
atestado de obito e do caixdo. Muitas pessoas morrem gradualmente; adoecem,
envelhecem. As ultimas horas sdo importantes, mas muitas vezes a partida comeca
muito antes e a fragilidade dessas pessoas é muitas vezes suficiente para separar
os que envelhecem e adoecem dos vivos,pois sua decadéncia as isola.

Por mais que tentemos, com o auxilio do progresso médico e a
capacidade crescente de prolongar a vida do individuo e aliviar as dores do
envelhecimento e da agonia, a morte € um dos fatos que indica que o controle
humano sobre a natureza tem limites (ELIAS, 2001).

Os profissionais sofrem as intercorréncias da doenga do diagnostico até a
terminalidade junto aos pacientes e familia, assim a indiferenca e/ ou negagéo
presentes no modo de reagir frente a doengas potencialmente fatais, como por
exemplo, o cancer, sdo uma forma de tornar nula uma informagédo desagradavel ou
ndo desejada e de conviver como se o fato ndo existisse (TEIXEIRA; GORINI,
2008).
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Para Elias (2001), a consciéncia de que as pessoas atingiram o limite de
seu controle sobre os processos naturais frequentemente deflagra nos médicos e
nos conhecidos e amigos das pessoas que envelhecem e se aproximam da morte
uma atitude que esta em contradicdo com as necessidades sociais dessas ultimas:
as pessoas parecem se dizer que ndo ha nada que possam fazer, ddo de ombros e
seguem seu caminho com pesar. Os meédicos, cuja tarefa consiste em adquirir
controle sobre as forgas destrutivas e cegas da natureza, muitas vezes observam
atonitos como essas forgas quebram a auto-regulagdo normal do organismo dos
doentes e dos moribundos e avangam sem controle na destruicdo do proprio
organismo.

Para evitar a angustia os profissionais também fazem uso de mecanismos
de defesa como despersonalizagao, distanciamento e tentativa de reduzir decisées e
responsabilidades (TEIXEIRA; GORINI, 2008). Para Smeltzer e Bare (2005) a
relutdncia dos médicos em discutir abertamente a doenga e a morte com o paciente
€ oriunda de suas proprias ansiedades sobre a morte e de idéias pré-concebidas e
errbneas do que e do quanto os pacientes querem saber sobre sua doencga.
Algumas dessas idéias partiam da crenca de que os pacientes ja sabem a verdade
ou, que se quisessem saber perguntariam diretamente e, caso soubessem a
verdade perderiam toda a esperangca (SMELTZER; BARE, 2005). Em estudo
realizado com 200 pacientes na fase final de cancer avangado a depressao foi cerca
de trés vezes maior nos pacientes que n&o estavam cientes de seus prognosticos
(CHOCHINOQV et al, 2000 apud SMELTZER e BARE, 2005).

Para Teixeira e Gorini (2008) alguns cuidadores se sentem
despreparados e sem apoio das instituicdes onde trabalham para atuar de forma
significativa e resolutiva, dessa forma aumentam as chances do profissional ndo se
envolver emocionalmente, pois se torna muito complicado se vincular com situagoes
que ndo consegue manejar sozinho e que despertam inseguranga e impoténcia.
Apesar do estresse elevado presente no convivio diario com o sofrimento e mortes
dos pacientes, existem profissionais que buscam uma maior aproximacado com eles
proporcionando um cuidado especifico, compreendendo e cuidando melhor seus
pacientes.

Para Silva e Hortale (2006) o modo como os individuos morrem
modificou-se nos ultimos cinglenta anos: passou a se “medicalizar” ou

“institucionalizar” a morte sendo comum na pratica médica e dos profissionais de
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saude prolongar a vida a qualquer custo, sendo a morte interpretada como um
fracasso que como tal deve ser “escondido”. Por outro lado, sobre a morte paira um
conjunto de valores negativos. O moribundo é algo que incomoda no ambiente
hospitalar (SILVA; HORTALE, 2006). Se ndo existe cura ndo ha mais o que fazer
pelo paciente de acordo com o modelo vigente e hegemdnico, vivemos assim um
periodo em que a morte € uma experiéncia marginal e deve ser ocultada dentro do
hospital (BRUM; MIN, 2008).

Segundo Smeltzer e Bare (2005) em 1995 foi feito um grande estudo
chamado Study to understand prognoses and preferences for outcomes and risks of
treatments (SUPPORT) que documentou problemas sérios no cuidado ao paciente
fora de possibilidades terapéuticas em ambiente hospitalar. Muitos pacientes
receberam cuidado indesejado no final de sua vida e os médicos ndo estavam
cientes das suas preferéncias mesmo quando documentadas em prontuario. Com
frequéncia a dor foi mal controlada na fase final e esforgcos para estimular a
comunicagao foram ineficazes.

Atualmente, o intervalo entre intervengbes cirurgicas, sessdes de
quimioterapia, tratamentos invasivos e a morte € menor. Para a maioria dos
profissionais “tentar tudo”, todos os procedimentos, inclusive os mais invasivos e
dolorosos para prolongar a vida condenada por uma doenga que nd0 possui cura no
estagio em que se encontra € o melhor que pode ser feito (BRUM; MIN, 2008). Junto
a essa conduta existe a expectativa dos pacientes e suas familias de que todos os
meios disponiveis devem ser tentados para prolongar a vida (SMELTZER; BARE,
2005). Existe uma expressdo que classifica tal pratica como “encarnicamento
terapéutico” e que é definida como o uso excessivo de recursos tecnoldgicos com
finalidades curativas a custa de um prolongamento da vida do doente sem
perspectivas de cura (MENEZES, 2004). E freqlientemente utilizada como sinénimo

de “futilidade” e “obstinagao terapéutica”. A fala de Rubem Alves ilustra a discusséo:

Tenho muito medo de morrer. O morrer pode vir acompanhado
de dores, humilhagdes, aparelhos e tubos enfiados no meu
corpo, contra a minha vontade, sem que eu nada possa fazer,
porque ja ndo sou mais dono de mim mesmo; soliddo,
ninguém tem coragem ou palavras para, de m&os dadas
comigo, falar sobre a minha morte [...] Muitos dos chamados
“recursos herdicos” para manter vivo um paciente sdo, do meu
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ponto de vista, uma violéncia ao principio da reveréncia pela
vida [....] (ALVES, 2003, p. 2)

Pode-se falar também em tratamento futil que acontece quando o doente
em estado critico, terminal ou em estado vegetativo persistente ndo mais se
beneficia da terapéutica que se torna inutil. O envolvimento emocional do médico
com o paciente ou a familia, o medo da reacédo da familia a proposta da supressao
dos tratamentos e aspectos pessoais do médico pode fazer com que haja perda de
clareza a respeito da melhor conduta nesse momento. Assim, é comum
observarmos a tentativa de prolongar a vida, quando na realidade se esta apenas
prolongando o sofrimento impondo-se algumas vezes verdadeira violéncia ao
paciente. Essa situagdo também pose ser caracterizada como distanasia
(CARVALHO, 2006).

Para Menezes (2004) existe também a “morte social” que antecede a
morte bioldgica e que ocorre quando os profissionais de saude ou familiares tratam o
doente como se ele ja estivesse morto. A “morte social” € iniciada quando a
instituicdo, aceitando a morte proxima, perde o interesse no doente, tanto como
individuo quanto como um corpo a ser cuidado. Se uma pessoa sentir quando esta
morrendo que, embora ainda viva, deixou de ter significado para os outros, essa
pessoa esta verdadeiramente sé. Além disso, nunca antes as pessoas morreram tao
silenciosa e higienicamente como hoje em nossas sociedades, e nunca em
condigbes tao propicias a solidao (ELIAS, 2001). Ainda para o autor o moribundo
recebe o tratamento meédico mais avancado e cientificamente recomendado
disponivel, mas os contatos com as pessoas a quem esta ligado, e cuja presenga
pode proporcionar o maior conforto para aquele que parte, com frequéncia séo
considerados inconvenientes para o tratamento racional do paciente e para a rotina
do pessoal. E assim esses contatos vao sendo reduzidos ou impedidos.

Frente a realidade discutida e a partir dos relatos de pacientes em estagio
avangado de doengas graves e vivenciando o processo de morte, diagnosticados
como “terminais” ou FPTC, se afirmou a necessidade de mudang¢a no principio dos
cuidados oferecidos a eles e também no que diz respeito a relagdo dos profissionais
da saude com pacientes e familiares. Essa mudanga deve ocorrer a luz da filosofia
dos Cuidados Paliativos e resultar em uma maior humanizagdo do relacionamento
profissional-paciente e familiar (CARVALHO; MERIGHI, 2006). Tal necessidade de
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mudanga se afirma ainda mais urgente tendo em vista o aumento da populagao
idosa e o crescente numero de individuos com cancer e doencas cardio e
cerebrovasculares. Além disso, na realidade brasileira a maioria dos individuos com
cancer procura a rede de servicos com a doengca em estado avangado e fora de
possibilidades terapéuticas de cura. (SILVA; HORTALE, 2006)

Deste modo, Cuidados Paliativos constituem um novo modelo de
assisténcia que teve origem na Inglaterra liderado por Cecily Saunders no final da
década de 1960. Tal proposta surgiu em oposicdo a uma pratica medica
eminentemente tecnologica e institucionalizada, onde o doente era excluido do
processo de tomada de decisdes relativas a sua vida e, em especial, a sua propria
morte. Com o advento e a implementagcdo desta nova proposta, o processo do
morrer passou a ser discutido entre todos os envolvidos: profissionais, doentes e
seus familiares, gerando assim uma nova administracdo do periodo final da vida
(MENEZES, 2004). Assim, tais cuidados s&o direcionados a pacientes em que nao
mais existe o objetivo de curar, pois a doenga se encontra em um estagio
progressivo e irreversivel. O foco de atengdo é o cuidado e a qualidade de vida nos
momentos finais (SILVA et al, 2008). O cuidado paliativo € regido por alguns
principios: valoriza a vida e considera a morte um processo natural; ndo abrevia nem
prolonga a vida; prové o alivio da dor e dos outros sintomas; integra os aspectos
psicologicos e espirituais dos cuidados, oferece uma equipe interdisciplinar e
sistema de suporte para a familia durante a doenga e no periodo de luto (SILVA;
HORTALE, 2006).

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS), em 1990, conceituou Cuidados
Paliativos como o cuidado ativo e total de pacientes cuja doeng¢a ndo responde mais
ao tratamento curativo, sendo prioritario o controle da dor e de outros sintomas e
problemas de ordem psicologica, social e espiritual (RODRIGUES; ZAGO, 2006).
Como o sofrimento dos pacientes pode se apresentar em diferentes dimensdes:
fisico, psicoldgico, espiritual, social e econbmico assim também devem ser as
dimensdes do cuidado (SILVA; HORTALE, 2006).

A qualidade de vida do paciente FPTC deve ser buscada na prevencgao e
alivio do sofrimento através da identificacdo, avaliacdo precoce e tratamento da dor
e outros problemas e sintomas de ordem fisica, espiritual e psicossocial. Também
deve oferecer apoio no processo de luto, inclusive durante a evolugdo da doencga
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2009).
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Apesar da inevitabilidade do fim, muito desconforto e dor vivenciados
pelos pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura poderiam ser
minimizados se os cuidados prestados estivessem baseados na filosofia dos
Cuidados Paliativos. Mesmo guiado por tal filosofia nem sempre €& possivel
solucionar os problemas surgidos, no entanto sempre € possivel estar presente
como pessoa e oferecer apoio e compreensao, conversar e ouvir, tentar em conjunto
encontrar algum jeito de fazer com que as coisas sejam melhores (CARVALHO;
MERIGHI, 2006). Segundo Brum e Min (2008) a tristeza € amenizada pela convicg&o
daquele que sofre de n&o estar sozinho para enfrentar a dor fisica e emocional na
proximidade da morte.

Para Elias (2001), o mais dificil € o isolamento dos velhos e moribundos
da comunidade, uma vez que sua fragilidade é o suficiente para separa-los dos
vivos, o0 gradual esfriamento de suas relagbes com pessoas a quem eram
afeicoados, a separagao em relagdo aos seres humanos em geral, tudo o que lhes
dava sentido e seguranca. O fato do isolamento precoce dos moribundos é um
testemunho das dificuldades que muitas pessoas tém em identificar-se com os
velhos e moribundos. Uma desmitologizagdo da morte mais ampla do que temos
hoje exige uma consciéncia muito mais clara de que a espécie humana € uma
comunidade de mortais e de que as pessoas necessitadas s6 podem esperar ajuda
de outras pessoas. O problema social da morte € especialmente dificil de resolver
porque os vivos acham dificil identificar-se com os moribundos. Porém a morte é um
problema dos vivos.

Ter permissdo de morrer com seu carater, sua personalidade e seu estilo,
ter ao lado alguém que escute, poder escolher onde morrer ao invés de ser colocado
na ultima enfermaria do hospital longe de todos e sozinho, constitui a pratica do ato
de cuidar no processo de morrer com dignidade. Tal pratica precisa sair da teoria e
passar a fazer parte da rotina das instituicdes hospitalares e dos profissionais da
saude (CARVALHO; MERIGHI, 2006).

O maior desafio dos Cuidados Paliativos € se integrar aos cuidados
curativos, se fazendo presente do diagndéstico até a morte, uma vez que paliar € uma
dimensao critica dos cuidados em saude e todos os profissionais de saude deveriam
saber quando esta modalidade de cuidados sao necessarios (SILVA; HORTALE,
2006). Muitos aspectos dos Cuidados Paliativos podem ser aplicados no inicio do
curso da doenga e junto ao tratamento oncolégico (SALAMONDE et al, 2006). Por
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esse motivo, deve ser eliminada a diferenca entre a equipe assistencial e equipe de
Cuidados Paliativos, unificando-as e formando um unico grupo assistencial
embasado na filosofia que norteia o estabelecimento do padrao ideal da medicina
paliativa (CARVALHO; MERIGHI, 2006).

Pacientes proximos a fase terminal tendem a experimentar muitos
sintomas semelhantes, independente de suas patologias de base. Esses sintomas
podem ser causados diretamente pela doencga, como dispnéia decorrente da doenca
pulmonar obstrutiva crdnica, ou indiretamente, como nauseas e vomitos resultado de
compress&o na regido gastrica. Tais sintomas também podem ser causados pelos
tratamentos ou patologias coexistentes e nao relacionados a doenga. Assim, o
tratamento de sintomas nos pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura
tem como meta o alivio completo, quando possivel, ou sua diminuigdo até um nivel
que possa ser tolerado pelo paciente (SMELTZER; BARE, 2005). Existe um conceito
importante que tenta expressar a experiéncia desses pacientes: € o da “dor total”
que abrange varios componentes: a luta contra a doenga e seus tratamentos, as
dificuldades e problemas emocionais (raiva, depresséo, desesperanga, desespero,
culpa, proximidade da morte) e mudangas nos planos de vida de longo prazo
(SALAMONDE et al, 2006). Aléem da dor fisica e da dor psiquica, inclui também a dor
social (isolamento, rejeicdo, abandono, mudancas de papéis, dependéncia,
inutilidade) e a dor espiritual: falta de sentido na vida e na morte, medo da pos-
morte, das culpas, busca de fé e conforto espiritual. Mais tarde foram acrescidas as
dimensdes da dor financeira e mental do paciente, e a dor dos familiares e da equipe
que cuida (ALVARENGA, 2005).

N&do sO os sintomas da dor, dispnéia, anorexia, caquexia, estomatite,
disfagia, nausea, vémito, constipagéo, diarréia, ulcera de decubito e hemorragias
merecem ser cuidados, mas também os de carater emocional: angustia, fobia,
ansiedade, excitagdo, depressdo, estado de confusdo, agressividade e fadiga.
Todos diminuem de alguma forma a qualidade de vida e, portanto merecem atengéo
por parte dos profissionais (SILVA; HORTALE, 2006).

Os principios dos Cuidados Paliativos podem direcionar a enfermeira no
planejamento e implementagdo dos cuidados aos pacientes fora de possibilidades
terapéuticas de cura (RODRIGUES; ZAGO, 2006). Nesse contexto, o enfermeiro
deve aplicar os principios da sistematizagdo da assisténcia de enfermagem para
planejar e implementar os cuidados baseados nos principios de alivio da dor e dos
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demais sintomas, estabelecer estratégias que ndo prolonguem nem acelerem a
chegada da morte, reafirmar a importancia da vida considerando a morte como um
processo natural e integrar aspectos psicoloégicos na assisténcia, oferecendo um
sistema de apoio (RODRIGUES; ZAGO, 2006). A enfermeira precisa conhecer as
alteracbes apresentadas pelo paciente na fase final da vida para evitar
procedimentos invasivos como introdu¢ao de sonda nasogastrica, quando o paciente
recusa ou fica impossibilitado de alimentar-se, infusdo endovenosa de antibioticos e
outras intervengdes que podem causar apenas soffimento e nenhuma expectativa
de melhora ou alivio. E o paradigma do cuidar e ndo o paradigma do curar
(RODRIGUES; ZAGO, 2006).



3 METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa descritiva documental que segundo Tobar
(2001) se realiza com base em documentos de qualquer natureza: registros, atas,
anais, regulamentos. Nesse tipo de estudo se expde caracteristicas de determinada
populacdo ou determinado fendmeno e pode também se estabelecer correlagbes
entre variaveis levantadas.

Para Cellard (2008) uma analise documental deve aceitar o documento
como ele se apresenta, seja incompleto, parcial ou impreciso. Algumas fontes,
mesmo as mais pobres, muitas vezes sao as unicas que podem nos esclarecer
sobre determinada situagdo. Segundo o mesmo autor, para um olhar critico sobre a
documentacao que se pretende avaliar devemos analisar cinco dimensoes:

Contexto: analise do contexto em que o documento foi produzido e no
qual se encontrava imerso o autor e aqueles a quem ele foi destinado. O analista
nao pode prescindir de conhecer de forma satisfatéria a conjuntura politica,
econdmica, social e cultural que propiciou a produgcdo do documento. Isso possibilita
aprender os esquemas conceituais dos autores e evita que o conteudo do
documento seja interpretado em fungéo de seus valores

Autor ou autores: ndo se pode pensar em interpretar um texto sem ter
uma boa idéia da identidade de quem se expressa, de seus interesses e da
motivagdo para redigir o documento. O autor fala em nome préprio, de um grupo
social ou de uma instituicdo? Elucidar a identidade do autor possibilita avaliar melhor
a credibilidade do texto, a tomada de posicdo que transparece em uma descricao e
as possiveis deformacdes que podem ocorrer na reconstituicdo de acontecimentos.
Também deve ser questionado por que esse documento foi conservado.

Autenticidade e confiabilidade do texto: ndo basta saber a origem do
documento, também devemos saber sua procedéncia. Muitos documentos chegam
até o pesquisador por cépias quase ilegiveis. Outro fator essencial € saber qual a
relagdo entre o autor/autores e o que eles descrevem: foram testemunhas diretas ou
indiretas do que relatam? Quanto tempo decorreu entre o fato e sua descrigao?
Reportam a fala de outra pessoa? Eles estavam em posicdo de fazer determinada
observacé&o ou estabelecer tal julgamento?

Natureza do texto: ndo € possivel expressar-se com a mesma liberdade

em um relatério destinado aos superiores e em um diario intimo, por exemplo. A
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natureza do texto deve ser levada em consideracdo: a abertura do autor, os
subentendidos, a estrutura do texto pode variar enormemente conforme o contexto
no qual ele é redigido. Por exemplo, os documentos de natureza teoldgica, juridica
ou médica s&o estruturados de forma diferente e sé tém sentido para o leitor em
funcao de seu grau de iniciagdo nesses contextos.

Conceitos-chave e logica interna do texto: € muito pertinente delimitar o
sentido das palavras e dos conceitos em especial no caso de documentos mais
recentes que usam um “jargéo” profissional especifico ou que contém regionalismos,
girias préprias a meios particulares.

O campo do estudo foi formado pelas unidades de internagao clinicas e
cirurgicas de adultos, pelo Servico de Emergéncia e pelo Centro de Terapia
Intensiva do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), onde estdo internados
pacientes em “manejo de andar”. O HCPA é uma empresa publica de direito privado
criada pela Lei 5.604, de 2/9/1970, que integra a rede de hospitais universitarios do
Ministério da Educacéo. O hospital é vinculado academicamente a UFRGS. No ano
de 2008 foram realizadas 551.968 consultas, 40.609 cirurgias, 29.204 internagdes,
2.553.639 de exames, 244.390 procedimentos em consultorios, 3.875 partos e 361
transplantes (www.hcpa.ufrgs.br/content/view/136/196/). Para suas atividades o
HCPA conta com 4.380 funcionarios, 282 professores da UFRGS, 338 médicos
residentes e 1645 estagiarios.

O HCPA tem uma estrutura de 125.256,38 m? de area construida
instalada em 785 leitos de internagdo, centro de tratamento intensivo neonatal,
pediatrico e de adultos, 119 consultérios ambulatoriais, centro cirurgico, centro
cirurgico ambulatorial, centro obstétrico e bergario, unidades de quimioterapia e
radiologia, centro de atencéo psicossocial (CAPS), unidade basica de saude, salas
de recreacdo terapéutica, casa de apoio para pacientes e familiares, centro de
pesquisas e centro de pesquisa clinica, 7 auditorios, 1 anfiteatro e 37 salas de aula.

Foram incluidos no estudo pacientes internados nas unidades cirurgicas
7° Sul, 8° Norte, 8° Sul e 9° Norte que juntas somam 176 leitos para pacientes
cirargicos adultos em pré e pos-operatorio
(www.hcpa.ufrgs.br/content/view/335/530/). Também estdo incluidas as unidades
clinicas 5° Norte, 5° Sul, 6° Norte, 6° Sul, 7° Norte com total de 200 leitos e que
prestam atendimento clinico de varias especialidades. Além disso, fizeram parte do
campo o Servigo de Emergéncia do HCPA e o Centro de Tratamento Intensivo.
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Para avaliar o numero de pacientes do estudo realizei levantamento inicial
junto as enfermeiras no dia 22/04/2009 tendo localizado 16 pacientes em “manejo de
andar” ou fora de possibilidades terapéuticas de cura nas unidades de internagao de
adultos do HCPA.

Constituiram a amostra do estudo os prontuarios de pacientes
classificados como FPTC. Portanto o critério de inclusdo foi o paciente ser
considerado fora de possibilidades terapéuticas de cura (FPTC) pela equipe
assistencial (médica e de enfermagem). O critério de exclusao foi o paciente fazer
parte do Nucleo de Cuidados Paliativos do Hospital.

A amostra do estudo foi estabelecida no dia 22 de setembro de 2009,
quando iniciando pelo servico de emergéncia do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre percorri todas as unidades que fazem parte do campo, a saber: 7° Sul, 8°
Norte, 8° Sul, 9° Norte, 5° Norte, 5° Sul, 6° Norte, 6° Sul, 7° Norte, o Servigco de
Emergéncia e o Centro de Tratamento Intensivo. Junto as enfermeiras dessas
unidades levantei quais pacientes estavam com a conduta de “manejo de andar” ou “
medidas de conforto” que sdo expressodes utilizadas para designar os pacientes fora
de possibilidades terapéuticas de cura que nao vao receber reanimagao em caso de
parada cardiorrespiratéria. Assim, coletei seus registros e iniciei consulta ao
prontuario eletrénico por um més.

Inicialmente foram levantados quinze pacientes para compor a amostra.
No entanto dando seguimento ao estudo com a analise do prontuario, foram
excluidos quatro pacientes por ndo ter sido encontrado registro nos seus prontuarios
a respeito da conduta de “medidas de conforto” ou “ manejo de andar”. Os quatro
pacientes excluidos tinham como unidade de origem o Servigo de Emergéncia, onde
algumas vezes a conduta da equipe médica assistente muda conforme a avaliagao
dos profissionais e troca da equipe, e em alguns momentos & somente verbal.
Também é importante lembrar que muitas vezes a conduta de “medidas de conforto”
€ decidida pela equipe médica no servico de emergéncia somente quando esta &
comunicada da piora importante do estado geral do paciente.

Esse foi 0 caso dos quatro pacientes: um deles era portador de neoplasia
de colon com metastases 6sseas e hepaticas em quimioterapia paliativa com dor
nao controlada e parestesias, paresias e perda de controle de esfincteres, que foi
encaminhado por piora do estado geral, afasia e desorientagdo. Esse paciente dois
dias apos a internacdo foi transferido para o Nucleo de Cuidados Paliativos do
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Hospital mostrando que de fato era paciente fora de possibilidades terapéuticas de
cura, no entanto sem registro em prontuario a respeito desta conduta. O segundo
paciente era portador de tumor irressecavel de laringe, localmente avangado, com
metastases cervicais extensas, descrito pela equipe de otorrinolaringologia como
sem possibilidade de tratamento, estando em radioterapia paliativa. No entanto,
também nao havia registro de conduta da equipe médica de “medidas de conforto”
ou “‘manejo de andar”. O terceiro paciente excluido era portador de neoplasia
maligna de pelve renal metastatica (metastases osseas e linfaticas) em décimo
oitavo pos-operatorio de nefrectomia paliativa e portador de dor lombar descrita
como “intratavel”’, esse também sem registro quanto a estar fora de possibilidades
terapéuticas de cura ou em “medidas de conforto”. O quarto paciente era portador de
quadro demencial avangado, afasico e institucionalizado que internou por disfungao
respiratoria importante, também sem registros na conduta médica sobre “medidas de
conforto”. Assim, a amostra do estudo ficou constituida por onze prontuarios de
pacientes.

A coleta de dados foi feita pela pesquisadora, através da analise diaria
dos prontuarios da amostra de pacientes FPTC. Essa coleta foi realizada a partir do
dia de levantamento da amostra acompanhando a internagdo do paciente até seu
desfecho final durante o periodo de setembro a outubro do ano de 2009. Nesta
coleta foram levantadas e registradas as informag¢des que atendem aos objetivos do
estudo e que estdo descritas no instrumento especifico para tal fim (APENDICES A,
B e C).

A partir dos registros dos pacientes que compuseram a amostra a
pesquisadora iniciou analise diaria dos registros nos prontuarios. O prontuario do
paciente € o documento legal que contém os registros de enfermagem, evolugao
clinica diaria, prescricbes e condutas médicas e de todos profissionais envolvidos na
assisténcia ao paciente, assim como qualquer intercorréncia. A excecdo do Servico
de Terapia Intensiva todos os demais setores ja trabalham com prontuario
eletrénico, com as evolugdes diarias da equipe de saude e condutas informatizadas.
Os dados foram coletados até um dos seguintes desfechos: alta médica, 6bito ou
internacdo no Nucleo de Cuidados Paliativos, ja que esse ultimo caracteriza critério
de exclusao para a amostra do estudo.

As informagdes colhidas foram analisadas descritivamente para
caracterizar os pacientes estudados e responder aos objetivos do trabalho.
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Para a coleta dos dados foi necessaria a utilizacdo de termo de
consentimento relativo ao uso de dados, o Termo de Responsabilidade do
Pesquisador para manuseio dos dados do prontuario GPPG/ HCPA (ANEXO A). O
projeto foi encaminhado a Comissdo de Pesquisa (COMPESQ) da Escola de
Enfermagem da UFRGS e aprovado como projeto TCC n°® 16/09 versdo 08/2009.
Este trabalho faz parte do projeto de desenvolvimento intitulado “Implementagao do
Nucleo de Cuidados Paliativos em um Hospital de Ensino Publico” aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do HCPA com o nimero 09- 320.



4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Antes de apresentar os achados da pesquisa serdo discutidos os
elementos “chaves”, as cinco dimensbdes a serem considerados para a analise
documental segundo Cellard (2008).

Como primeira dimensao esta o contexto. O estudo tem como contexto
um hospital de ensino publico: Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). Hospital
publico, geral e universitario, o HCPA atende cerca de 60 especialidades,
disponibilizando desde procedimentos simples até os mais complexos a um publico
formado, prioritariamente por pacientes do SUS. O HCPA esta vinculado
academicamente a Universidade Federal do Rio Grande do Sul e coloca toda a sua
estrutura a disposicdo para o desenvolvimento de atividades de ensino nos niveis
meédio, de graduagdo e pos-graduagdo contribuindo para a formagdo de futuros
profissionais qualificados nas areas de ciéncias bioldgicas, enfermagem, farmacia,
medicina, nutricdo, pedagogia, psicologia e odontologia. O HCPA desenvolve
pesquisas biomédicas, clinicas e epidemiologicas com diversos programas de pos-
graduacgdo, contribuindo de forma expressiva para o desenvolvimento e
disseminagé&o dos conhecimentos nessa area (Www.
hcpa.ufrgs.br/content/view/314/503).

O HCPA possui um Nucleo de Cuidados Paliativos que entrou em
funcionamento no dia 5 de novembro de 2007. Integra o Servico de Enfermagem
Cirurgica (SEC) e sua area fisica esta situada no 9° andar ala sul com seis leitos. Na
unidade ha uma equipe multidisciplinar que responde por um conjunto de agdes
voltadas a pacientes sem possibilidades de cura ou tratamento, essas acdes
englobam desde o controle da dor crbnica até o estimulo a pacientes e familiares
para que o fim desta etapa de cuidados ocorra em casa e ndao no ambiente
hospitalar. Dessa forma os profissionais discutem as condutas a serem tomadas,
esclarecem alternativas disponiveis e auxiliam no retorno ao domicilio respeitando
as crencas individuais e diferentes formas pessoais de lidar com essa situacdo. No
domicilio o paciente continuara com acompanhamento da equipe do HCPA por
telefone ou em retorno ao ambulatério do hospital ou a rede basica de saude
(KRUSE et al, 2007).
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Ha um protocolo para admissao dos pacientes no nucleo que estabelece
uma populacéao alvo:

a) paciente oncoldégico adulto acima de 18 anos, preferencialmente
internado em leito cirurgico (8° e 9° Norte, 7 e 8° Sul e 6°Norte);

b) paciente internado no HCPA ou com internagdo prévia no NCP
(atendendo critérios de inclusdo);

c) paciente fora de possibilidades terapéuticas de cura (FPTC);

Além da populagdo alvo o protocolo também estabelece critérios de
inclusao:

a) paciente adulto maior de 18 anos, portador de doenga oncoldgica em
estagio avangado,fora de possibilidades terapéuticas de cura;

b) registro no prontuario do estadiamento da doenga e que o paciente se
encontra FPTC pela equipe assistente;

c) paciente e familia devem estar informados pela equipe médica
assistente sobre o estado avancado da doenga;

d) equipe médica assistente deve solicitar leito no Nucleo de Cuidados
Paliativos, através do ramal 8543;

e) equipe meédica aceita possibilidade de acompanhamento da equipe da
dor;

f) paciente e familia conhecem a filosofia do NCP, especialmente quanto
a evitar procedimentos invasivos e de alta complexidade;

g) paciente e familia concordam com a necessidade de acompanhamento
familiar durante a internagdo, para habilita-los a realizar os cuidados com vistas a
continuidade dos mesmos em casa;

h) paciente e familia compreendem que mesmo n&o havendo perspectiva
de cura, muito pode ser feito para o manejo da dor e sintomas e consequente
melhora da qualidade de vida;

i) paciente realizando autocuidado parcial ou total e interagindo com o
meio (na primeira internag&o);

j) paciente apresenta complicagbes decorrentes da doenga de base;

k) paciente e familia concordam com a transferéncia para o NCP e
assinam o termo de consentimento informado de ciéncia e transferéncia.

Ha também critérios de exclusdo no Nucleo de Cuidados Paliativos, sé&o
eles:
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a) quando paciente e familia ndo aceitam que o paciente esta FPTC,;

b) ndo ha registro em evolugdo médica com o estadiamento da doenga, e
sobre o fato do paciente estar FPTC, além da solicitagcdo de transferéncia para o
NCP;

c) paciente e familia ndo desejam a transferéncia para o NCP;

d) paciente e familia apresentam dificuldades em compreender a filosofia
do NCP;

e) familia ausente;

f) paciente n&o interage com o meio (somente para a primeira internagéo);

g) paciente em situagdo clinica aguda com complicagdes nao
relacionadas & doenca de base. (HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE,
2007).

Ainda no contexto do estudo ndo podemos esquecer que o hospital onde
foi realizada a pesquisa se encontra inserido na atual conjuntura das ciéncias da
saude, onde ha uma hegemonia médico-curativa. Para Brant e Melo (2005) o
hospital € o lugar por exceléncia onde é construida a identidade do doente e da
intervencdo médica, e se constituiu em importante instrumento na formagao da
hegemonia dos cuidados médicos em relacdo as outras praticas de saude
existentes, em especial as praticadas nas comunidades. Ele também significou um
elemento chave na consolidagao do poder médico e de sua visibilidade social além
de sua pratica disciplinadora: uma vez hospitalizado, ndo havia duvidas de que se
estava doente e do poder do médico para determinar o momento da internacéo e da
alta. No entanto para isso foi necessario desabilitar as praticas médicas
caseiras/familiares/populares. A partir do dominio hospitalar, a residéncia deixou de
ser o lugar onde o sofrimento se manifestava e a familia perdeu a autoridade sobre
as formas de cuidar do seu familiar, que seria, entdo, isolado e “olhado
cientificamente” (FOUCAULT, 1978 apud BRANT; MELO, 2005).

No hospital, com os especialistas ilusoriamente proximos, acreditava-se
na possibilidade de reparar os excessos ou deficiéncias das praticas familiares em
relagdo ao processo saude-doenga-cuidado. Assim, como era introjetada uma ordem
meédica que desqualificava as suas praticas curativas, a familia se viu obrigada a
solicitar atencdo de médicos por se perceber impotente diante das manifestacées de
sofrimento, doenca. Grande numero de hospitalizagdes desnecessarias, pessoas

identificadas e estigmatizadas como doentes, s&o, muitas vezes, consequéncias
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historicas desse processo. Assim nesses dois séculos de “Medicina cientifica”,
embora houvesse desejo de mudanga, renovacéo das praticas, atos iatrogénicos e
violéncias foram e sdo cometidos ainda, em nome da ciéncia, da saude e do bem-
estar da populagdo (BRANT; MELO, 2005).

A segunda dimensdo a ser considerada é referente aos autores. No
trabalho o autor € a equipe de saude multiprofissional e formada por profissionais e
académicas de todos os cursos da area da saude: medicina, enfermagem,
odontologia, psicologia, fisioterapia, nutricdo e assisténcia social vinculados ao
HCPA ou a UFRGS.

Como terceira e quarta dimensdo da analise documental estdo a
autenticidade, confiabilidade e natureza do texto.O documento usado foi o
prontuario, que € o documento legal que permite ao hospital realizar as atividades
de assisténcia, ensino e pesquisa, pois nele estdo todas as informacdes necessarias
para estes fins. E definido pelo Conselho Federal de Medicina como sendo “o
documento unico constituido de um conjunto de informagdes, sinais e imagens
registradas, geradas a partir de fatos, acontecimentos e situagdées sobre a saude do
paciente e a assisténcia a ele prestada, de carater legal, sigiloso e cientifico, que
possibilita a comunicagdo entre membros da equipe multiprofissional e a
continuidade da assisténcia prestada ao individuo” (Resolugdo 1638/2002) e
considerado de elaboracdo obrigatéria pelo Cédigo de Etica Médica (artigo 69) e
Resolugdo 272/02 do COFEN (HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE,
2002).

O principal objetivo do prontuario € facilitar a assisténcia ao paciente. Ele
também prové um meio de comunicagao entre os diferentes profissionais da saude e
constitui num recurso indispensavel para assegurar a continuidade do atendimento,
tanto durante uma internagdo como no periodo entre as consultas de ambulatério. O
prontuario € também uma fonte de dados e conhecimentos pois estudos
retrospectivos, que séo realizados através de consulta a prontuarios, tém sido
essenciais para o desenvolvimento das areas da saude. Também € um suporte para
a area administrativa em questbes financeiras e legais. Seus registros s&o
essenciais para a elucidacdo de questdes juridicas e éticas cada vez mais
frequentes envolvendo pacientes, servigos de saude e seus profissionais.

A partir de 2002 no HCPA passaram a ser consideradas como parte
integrante do prontuario do paciente as informagdes contidas no meio digital e
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disponibilizadas ao usuario através do prontuario on-line. Para garantir a privacidade
e confidencialidade dos dados do paciente e o sigilo profissional, o sistema de
informagdes possui mecanismos de acesso restrito e limitado a cada perfil de
usuario de acordo com sua fungao no processo assistencial. Além disso, os principio
éticos que dizem respeito a privacidade do paciente e a preservagdo do sigilo
asseguram que o Hospital devera manter os registros em seguranga e garantir que
as informagbes armazenadas sejam acessadas e utilizadas apenas para o bem do
paciente e por quem de direito, ou seja profissionais e alunos vinculados ao HCPA e
envolvidos na assisténcia aos pacientes (HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO
ALEGRE, 2002).

Como quinta e ultima dimensao da analise documental estdo os conceitos
chave e estrutura do texto.

De acordo com o conselho Federal de Medicina em sua resolugao
1638/2002 devem fazer parte do prontuario os seguintes itens:

Identificagdo do paciente: nome, data de nascimento, nome da mae, sexo,
naturalidade, endereco; anamnese e exame fisico, exames complementares,
hipéteses diagndsticas, diagndsticos definitivos e tratamento efetuado; Evolugao
diaria, discriminagdo de todos os procedimentos realizados, identificacdo dos
profissionais responsaveis.

A partir do dia 22 de setembro de 2009 quando foi estabelecida a amostra
do estudo, os pacientes que preencheram os critérios de inclusdo na amostra
tiveram seus prontuarios acompanhados pelo periodo de um més, portanto até o dia
22 de outubro de 2009. Inicialmente foram levantados quinze pacientes: sete destes
no servigo de emergéncia, um na unidade clinica 7° norte, cinco pacientes na
unidade clinica 6° Sul, um no centro de tratamento intensivo e um paciente na
unidade clinica 5° norte. No entanto quatro destes pacientes ndo preenchiam o
critério de inclusdo na amostra, pois ndo havia registros na conduta da equipe
assistente em prontuario de que estavam em “manejo de andar’ / “medidas de

conforto”.
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4.1 Descrigao dos sujeitos do estudo

A partir dos dados coletados através dos instrumentos ja citados,
inicialmente foi elaborada uma historia descritiva do caso e evolugcdo de cada
paciente da amostra.

PACIENTE 1

L.R. tinha 51 anos. Histérico de carcinoma ductal infiltrante de mama com
realizacdo de mastectomia radical em novembro de 2008, extensa metastase Ossea
em coluna lombo-sacra e metastase hepatica, dor crbnica intratavel, caquexia,
faléncia da quimioterapia com progressdo da doenga em duas tentativas de
quimioterapia adjuvante. Em 24 de agosto de 2009 foi suspensa a quimioterapia por
aumento de lesdo em mama esquerda e iniciado tratamento de radioterapia
paliativa. Compareceu a emergéncia encaminhada da radioterapia por piora do
estado geral, vomitos e dor abdominal. Dor crénica de dificil tratamento, nao
responsiva aos antiinflamatorios ndo esterdides e vomitos que nao aliviam com
medicacdo, desconforto epigastrico e astenia. Dois dias apos sua internagédo a
resposta da consultoria da oncologia para internar no Nucleo de Cuidados Paliativos
do Hospital considerou a paciente ndo candidata ao nucleo por ter recebido apenas
duas linhas de quimioterapia, havendo plano de reestadiar a paciente e internar para
reiniciar quimioterapia. Nesse mesmo dia a paciente evoluiu com queda do sensorio,
dessaturacéao, dispnéia e vomitos indo a obito no dia 24 de setembro. A duracéo da
internacgao foi de trés dias e a causa direta da morte foi neoplasia maligna de mama
nao especificada, classificagao internacional de doengas (CID): ¢ 50.9. Como causa
antecedente que produziram a causa da morte esta septicemia n&do especificada
(CID a 41.9). O tempo aproximado entre o inicio da doenca e a morte foi de dez

meses.

PACIENTE 2

O paciente D. C. tem 64 anos e sequela de acidente vascular cerebral
prévio ha mais de cinco anos, nao especificado como hemorragico ou isquémico. Foi

trazido ao servico de emergéncia por piora geral e insuficiéncia ventilatoria com
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secregao abundante em vias aéreas. Apresentava lesdes pelo corpo, escoriagcoes
em membro inferior direito e face por queda no domicilio. Afasico, acamado e sem
vida de relacdo recebeu haloperidol por agitagdo tendo evoluido com piora
importante do sensério. Tratou infeccdo pulmonar com antibioticoterapia
apresentando melhora clinica e laboratorial. Ha registro em oito de setembro de que
foi conversado com sua filha sobre auséncia de possibilidades terapéuticas
adicionais nesse momento. Teve alta nove dias apds a internagcdo com uso de sonda
nasoentérica para alimentacdo, com opcdo da equipe por ndo realizar mais
investigacdes apos melhora clinica do quadro infeccioso. Alta com recomendagao de

acompanhamento clinico no posto de saude.

PACIENTE 3

O paciente J.P. de 61 anos, fotografo aposentado, natural e procedente
de Porto Alegre internou em nove de setembro. Como unica morbidade prévia fazia
uso de carbamazepina desde a infancia para epilepsia. Procurou atendimento por
apresentar ha quatro meses dor abdominal e lombar e emagrecimento de vinte
quilos nesse periodo.

Ha trés meses havia iniciado com fezes liquidas mais de dez vezes ao dia
com presenga de sangue e incontinéncia para gazes e fezes. Apresentava também
dispnéia aos pequenos esfor¢cos. Foi diagnosticado adenocarcinoma de reto com
metastase O0ssea, hepatica, pulmonar e em sistema nervoso central. Evoluiu com
febre e consolidacédo de lobo inferior esquerdo, pneumonia que evoluiu para sepse,
além de anemia e fezes com sangue. Iniciou vinte dias apds internagdo com
palavras desconexas, desorientado e em delirium. Foi evoluido em dezoito de
setembro como manejo maximo de andar pela equipe médica e em vinte e um de
setembro como fora de possibilidades terapéuticas de cura. No mesmo periodo a
esposa sabendo ja do diagndstico e prognostico do marido se mostrava deprimida.
Ja o paciente apresentava dificuldade em falar sobre seus sentimentos usando
como defesa o mecanismo de negacéo e ficando mais focado em seus sintomas
fisicos conforme observagao da equipe de psicologia. Seguiu com muitos episddios
de diarréia embora negasse esses, € nao aceitagao da dieta. Alternou momentos de
lucidez com desorientagdo, confuséo e agitagdo sendo necessario uso de contengao
no leito. A equipe médica conversou com familia sobre a possibilidade de alta uma
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vez que o paciente se encontrava sem opgoes terapéuticas que necessitassem de
internagdo. A familia por sua vez estava ciente da gravidade do quadro, mas sem
condi¢cdes de receber o paciente em casa, pois a esposa tem que trabalhar e mora
sozinha. O paciente evoluiu com piora do estado geral, com depressao do sensorio,
hipotensao e dessaturando com leucocitose e febre persistente mesmo apds uso de
multiplos antibiéticos. Foi a obito trinta e cinco dias apds a internacdo por piora do
estado geral, como causa direta da morte septicemia n&o especificada (CID a41. 9)
e como causa antecedente que produziu a causa da morte neoplasia maligna de
reto (CID c.20). Desde que a conduta médica de manejo de andar foi instituida o
paciente aguardou leito no nucleo de Cuidados Paliativos o que ndo chegou a

ocorrer.

PACIENTE 4

O paciente G.P. tem 63 anos. Tem histérico de leucemia linfocitica
cronica em evolugédo desde 2004 com a ultima quimioterapia em margo de 2009. Em
internagéo recente apresentou virus JC (poliomavirus) e herpes simples em liquor e
Lemp - leucoencefalopatia multifocal progressiva, com les&o frontal subcortical
direita e multiplas lesdes hemisfério-cerebelares com hemiparesia completa, disartria
e nistagmo. Teve alta com orientagdo de Cuidados Paliativos. Em 15 de setembro a
familia procurou atendimento por tosse, febricula e dificuldade para expectorar. Foi
diagnosticado infec¢cdo do trato urinario. G. P. encontrava-se nessa internacdo nao
responsivo, sem vida de relacdo, com tosse produtiva e hiperemia em pontos de
apoio. No mesmo dia que internou foi evoluido pela equipe que a familia estava
ciente da gravidade do paciente e dos cuidados de suporte. Em 18 de setembro foi
evoluido como Manejo de andar. Recebeu alta médica em 24 de setembro com
melhora do padrao respiratério e com orientagdo aos familiares quanto a cuidados
preventivos a formagao de escaras, orientagdes quanto a constipacao e identificacéo
precoce de sinais de infecgdo. A duracéo da internagéo foi de dez dias com registro
de pedido de consultoria para a equipe do nucleo de Cuidados Paliativos desde sua

chegada a emergéncia.
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PACIENTE 5

A paciente C. S. de 66 anos internou apods colangiopancreatografia
retrograda com sintomatologia de coledocolitiase associada a leucocitose.
Apresentava ha dois meses dor epigastrica com irradiagado para hipocéndrio direito.
Foi entdo diagnosticado colangiocarcinoma avangado com quadro séptico. Portanto
desenvolveu uma sepse abdominal por obstru¢ao biliar tumoral. Tinha historico de
doenga do refluxo gastroesofagico, hipertensdo e coledocolitiase com
colecistectomia ha vinte anos. Apresentava dor abdominal, nauseas, coluria e acolia.
Foi evoluido dez dias apds sua internacdo pela equipe médica como neoplasia
avangada com quadro séptico, manter medidas em nivel de andar sem indicagéao de
medidas invasivas. Familiares cientes da gravidade. Paciente foi encaminhada ao
Nucleo de Cuidados Paliativos do HCPA quinze dias apods a internagao ja em fase
agonica, torporosa com quadro séptico sem resposta a antibioticoterapia e foi a 6bito
no dia seguinte, vinte e quatro de setembro. Como diagndstico principal no ébito
estava lesdo invasiva das vias biliares (CID c 24.8) e causa direta da morte
septicemia néo especificada (CID a 41.9) e como causa antecedente que produziu a
causa da morte lesdo invasiva das vias biliares (CID ¢ 24.8). O tempo aproximado

entre o inicio da doenca e morte foi de um més.

PACIENTE 6

A paciente S.P. de 39 anos, tinha histérico de SIDA desde 2001, Cirrose
por virus hepatite C, etilismo e tabagismo, encefalite por citomegalovirus,
tuberculose disseminada em 2006 e meningite disseminada. Foi levada a
emergéncia por crise convulsiva e piora do sensoério, pouco responsiva e sonolenta.
Chegou acamada, confusa, ma aderente ao tratamento, com plegia e paresia a
esquerda e necrose de calcaneo esquerdo. Apresentou perda da funcao renal,
hipercalemia e hipernatremia. Uma semana apds sua internacao foi evoluido pela
equipe que conforme discutido, paciente se encontrava com doenga avangada, nao
aderente ao tratamento tendo abandonado o acompanhamento médico, resistente a
receber tratamento durante internagdo e com sucessivas infec¢des recorrentes além
de total dependéncia de cuidados especiais e nenhum familiar disposto a cuidar da
paciente. Foi discutido com a mae, unica pessoa que visitava a paciente sobre
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prognostico ruim da doenga e pouco beneficio em transferir a paciente para leito e
cuidados de centro de terapia intensiva, sem indicagcdo de reanimagao
cardiorrespiratoria. Familiar (mae) estava ciente da gravidade e das condutas da
equipe assistente demonstrando completo entendimento sobre a situacdo e
manifestando desejo de ndo mais investir em sua saude com medidas além das
realizadas no andar de internagao clinica. A partir do dia em que foram conversadas
essas condutas a mae parou de visitar a filha. A paciente evoluiu com piora do
quadro clinico, infecgao do trato urinario, periodos de confusdo e sem verbalizagao.
Desenvolveu broncopneumonia aspirativa apds episédio de aspiragdo de dieta e
exteriorizagdo da sonda nasoentérica. Exames de hemocultura com microorganismo
multirresistente  MRSA (staphylococcus aureus meticilina resistente). Conforme
evolugbes da equipe de saude a mé&e a visitava diariamente antes da conversa
sobre condutas. O servigo social entrou em acéo e levantou que os familiares nao
tinham condi¢des de cuidar da paciente em casa nem de pagar clinica. No dia 4 de
outubro a paciente sofreu parada cardiorrespiratéria e 6bito foi constatado. A
duragao da internacao foi de sessenta dias e a causa direta da morte foi septicemia
nao especificada (CID a 41.9) e como causas antecedentes que produziram a causa
da morte infecgbes agudas n&o especificadas das vias aéreas inferiores (CID j22).
Outras condigbes patoldgicas que contribuiram para a morte foram meningite
tuberculosa (CID g 01), doenca pelo HIV (CID a 170) resultando em infeccao
micobacteriana (CID b 20.0).

PACIENTE 7

O paciente S. N. de 65 anos procurou atendimento por sangramento,
hematuria importante em nefrostomias. Tem diagnodstico de Adenocarcinoma de
préostata (estadio 1V) com metastase em bexiga e ésseas em coluna lombo - sacra.
O primeiro diagnostico foi em setembro do ano de 2008 quando o paciente foi
submetido a uma resseccdo transuretral de préstata, nefrostomia bilateral e
orquiectomia bilateral. Como ja havia invasdo de bexiga também foi realizada
cistostomia. O paciente desenvolveu insuficiéncia renal cronica obstrutiva pela
neoplasia de prostata, necessitando hemodialise. Na chegada ao servico de
emergéncia do hospital em vinte de agosto apresentava além do sangramento
importante com indicagao de radioterapia hemostatica, forte dor lombo - sacra por
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metastase 6ssea e cistostomia obstruida o que Ihe causava forte dor supra-pubica
além de constipacao pelo uso de opidides, sonoléncia e nauseas. O paciente foi
considerado “manejo de andar” pela equipe médica apOs conversa com esposa e
cunhada sobre a gravidade da doenga e piora do estado geral, tendo em vista a
auséncia de medidas terapéuticas curativas para a doenca de base: neoplasia de
prostata localmente avangada com metastases 6sseas. Também foi encontrado o
registro da indicagcdo de Cuidados Paliativos e que significassem melhora na
qualidade de vida do paciente Os familiares concordaram em manter medidas de
conforto no andar. Durante a internagcdo o paciente apresentou mucosite, infecgao
do trato urinario por microorganismo multirresistente, hipercalemia tendo se
recusado a concluir sessdao de hemodialise. Também apresentou hematuria
importante e dificuldade em se alimentar. Sua esposa era presenca constante nas
evolugdes da equipe de saude e o paciente se manteve lucido com momentos de
fraqueza e cansacgo. Apresentou melhora das queixas de dor e da obstrucdo das
nefrostomias apds sessdes de radioterapia. Como o paciente evoluiu para um
quadro estavel, foram avaliadas condi¢des para alta hospitalar junto a familia, o que
ocorreu quarenta e trés dias apos internagcdo. Nao foi encontrado registro de
consultoria para internagcdo no nucleo de Cuidados Paliativos apesar de ser paciente

oncologico com familiar presente.

PACIENTE 8

A paciente V.O. tem 34 anos e diagndstico de HIV desde 1991.
Apresentou inumeras comorbidades associadas a evolugdo da SIDA: hanseniase
em 2002, tuberculose pulmonar e disseminada em 2004, histérico de sepse
abdominal, pancitopenia grave, diarréia cronica, hipocalemia, herpes genital além de
tabagismo e drogadicdo com adicdo ao crack. Procurou atendimento por
hematoquezia e dor abdominal intensa tipo cdlicas associada a diarréia purulenta,
nao conseguia se alimentar e a analgesia era insuficiente.Além disso a ultima
contagem de linfocitos tipo CD4 de setembro era de apenas 14. Evoluiu com
abdémen agudo (pneumoperiténio) e realizou laparotomia exploratéria de abdémen
agudo que constatou ileocolite erosiva inespecifica com choque séptico, além de
tosse e escarro purulento. Também apresentou infeccdo em cateter central com

microorganismo multirressistente MRSA. Existe uma evolugdo da equipe médica em
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que esta explicado que foi conversado com avo da paciente a qual concordou com
indicagdo de manejo de andar, conduta médica ficou registrada entdo como manejo
de andar. Teve alta apoés trinta e seis dias de internagdo com melhora do padrao
respiratorio e com prescricdo de medicacao para auxiliar no controle da adicdo ao
crack.

PACIENTE 9

A paciente L. D. tem 31 anos. Possui histérico de infec¢cao por HIV desde
1992 e de inumeras complicagbes decorrentes do avango da SIDA: meningite
criptococica em abril de 2009, desnutricdo, neutropenia febril, criptococose cerebral,
depressao, pancitopenia, retinite e colite por citomegalovirus, meningite em 2002,
tuberculose intestinal em 2005, tuberculose disseminada em 2008, abuso sexual na
infancia, drogadi¢cdo e prostituicdo além de ma adeséo aos tratamentos. Procurou
atendimento por inapeténcia, nauseas e vOmitos associado a febre, diarréia e
sudorese noturna. Evoluiu para quadro de hipocalemia e hiponatremia além de
perda do campo visual em olho direito. Apresentou queixas constantes de dor
abdominal tipo célicas e lombar constante além de nauseas e vOmitos apos
refeicbes. Evoluiu para quadro febril novamente e diminuicdo do sensoério e
hemoptise. Na maior parte dos registros encontrava-se desacompanhada. A conduta
da equipe de saude ficou registrada em oito de setembro como manejo de andar,
paciente SIDA em estagio avangado com piora do leucograma, picos febris e
pancitopenia. Apresentou infecgao hospitalar em cateter central e relatos constantes
de sentimentos de tristeza e soliddo, desejo de fugir do hospital, prostracéo,
referindo que ndo conseguia ficar parada no quarto nem sozinha (estava em
isolamento de contato em fungéo da recidiva de tuberculose pulmonar confirmada).
Com histérico de depressao com ideacgao suicida prévio a paciente foi avaliada pela
equipe da psiquiatria que iniciou tratamento com associagdo de duas drogas
antidepressivas, fluoxetina e amitriptiina. Como a paciente evoluiu com melhora
clinica importante com resolugao da febre e diarréia recebeu alta para continuar em
acompanhamento no hospital dia do HCPA. A durag&o da internagéo foi de trinta e
seis dias e a paciente ndo entrava nos critérios para internacdo no nucleo de

Cuidados Paliativos por n&o apresentar diagnostico oncolégico.
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PACIENTE 10

O paciente J. C. tem 28 anos. Esta em tratamento desde 1993 quando
apresentou craniofaringioma tendo realizado ressec¢do tumoral e apds esta
desenvolvido hipopituitarismo e diabetes insipidus pds - cirurgia. No ano de 2004
apresentou recidiva do craniofaringioma com nova ressec¢do. Em 2007 apds nova
recidiva desenvolveu desvio do tronco cefalico, atrofia de extremidades e abscessos
anais de repeticdo. Encontra-se internado desde a ultima recidiva em maio do ano
de 2007. Evoluiu para estado vegetativo, afasico sem vida de relagdo. Esta em
precaucdo de contato devido a microorganismo panresistente em secre¢ao de
traqueostomia. Em agosto de 2009 a equipe registrou quadro neurolégico mantido e
como conduta manejo de andar: paciente com progndstico neuroldgico selado,
manter apenas medidas de conforto. J. C. esta sempre acompanhado pelo pai.
Apresenta momentos alerta e responde com expressao de dor a mobilizagdo e
abertura ocular espontanea. Também estava registrado como bastante choroso
gemente e inquieto quando o pai se ausentou por ter sofrido infarto agudo. Manteve
espasticidade em membros inferiores, bruxismo e picos febris com episédios de
infecgdes recorrentes respiratdria, em ulcera de pressao e em abscessos perianais.
Ap0bs o periodo de um més de observagao o quadro de J. C. se mantinha inalterado,
sempre com 0 pai como presenga constante em todos os registros da equipe de
saude.

PACIENTE 11

A paciente A. C. de 31 anos era higida até janeiro de 2009. Tinha apenas
diagndstico presumido de bulimia nervosa. Comegou entdo com alteragbes
neurologicas e gastrointestinais, quadro de reten¢do urinaria com dor supra-pubica e
alternancia de constipagcdo com diarréia, evoluindo para perda do controle
esfincteriano. Emagreceu dez quilos em dois meses e apresentou diminuigdo de
forca em membros inferiores 0 que a levou a ndo conseguir deambular. Também
apresentou quadro de vOmitos pos prandiais e epigastralgia com oito dias de
evolugdo até a data da internagdo, quando chegou a emergéncia com sonda vesical
de demora e em cadeira de rodas acompanhada do marido. Apds extensa
investigacdo do quadro neurolégico com hipéteses iniciais de miastenia gravis e
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porfiria, inclusive com envio de material para analise em centro especializado de
referéncia mundial em porfiria no Texas, Eua sem confirmacdo da hipotese. A
paciente possuia pais consanguineos. Foi diagnosticada tetraparesia flacida
idiopatica, patologia de jungdo neuromuscular. A paciente esteve internada na CTI
do HCPA desde margo de 2009 quando apresentou insuficiéncia respiratoria aguda
e quadro séptico com necessidade de ventilagdo mecanica prolongada e
necessitando de traqueostomia. Apresentou multiplas infeccbes na CTI por
microoganismos multirresistentes em diversos sitios (urina, escarro, cateter central,
associada a ventilagdo mecanica). Evoluiu também para desnutricdo grave apesar
de nutricdo enteral e quadro depressivo. Havia conflito familiar importante, e a unica
familiar que visitava a paciente com frequéncia era sua méae. Foi necessaria a
intervencao do servigo social e de psicologia para entrar em contato com familiares a
fim de intensificar as visitas, pois a paciente chamava constantemente pelo pai, avd
e filha. De acordo com a equipe da psicologia os conflitos intra-familiares eram
significativos e a paciente necessitava da presenca da filha e do tio e sentia
saudades. Além disso, os familiares quando compareceram aos atendimentos
agendados demonstraram estar negando a gravidade da situagdo e diziam que
ninguém informava o que estava acontecendo, que a paciente tinha que ser
atendida por médicos mais experientes. A mée da paciente insistia na possibilidade
do esposo da paciente ter a envenenado. A equipe médica registrou em prontuario
que foram dosadas possiveis substéncias toxicas com resultado negativo. Porém
apos o obito o corpo foi encaminhado ao departamento médico legal para realizagao
de necropsia conforme combinado com familiares a fim de elucidar possiveis
duvidas, portanto a hipétese da causa mortis foi de intoxicagdo prévia/
envenenamento pelos familiares interrogada. A duragdo da internacdo foi de
duzentos e quatorze dias, destes 201 dias no Centro de tratamento intensivo. Em
agosto apos investigagdes exaustivas encontro o primeiro registro da equipe médica
de prognostico desfavoravel, uma semana apos foi evoluido a opgé&o por nido se
investir em mais investigagdes quanto a etiologia de foco infeccioso. Em setembro
de 2009 a conduta da equipe foi registrada como evitar sofrimento, um dia apés
como conduta estda conforto e sem hipdtese diagndstica, dois dias apds foi
conversado com a mae sobre as inumeras tentativas diagndsticas frustradas e o

sofrimento da filha e a conduta ja era a de manter medidas de conforto. Por ndo se
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tratar de paciente oncoldgica e pela necessidade de cuidados intensivos n&o foi

levantada a possibilidade de internacdo no nucleo de Cuidados Paliativos.

Tabela 1 - Resumo dos achados na amostra. Porto Alegre, 2009.

P | IDADE | PATOLOGIA TEMPO ATE DURAGAO DA | DESFECHO
CONDUTA M.A. INTERNAGAO

1 51 | Oncolégico Dia da internagéao 3 dias Obito

2 64 | Neurolégico Anterior a 9 dias Alta

internagao

3 61 | Oncolégico 15 dias 35 dias Obito

4 63 | Oncolégico 3 dias 9 dias Alta

5 66 | Oncoloégico 10 dias 17 dias Obito

6 39 | SIDA 13 dias 60 dias Obito

7 65 | Oncolégico 30 dias 43 dias Alta

8 34 | SIDA 17 dias 36 dias Alta

9 31 | SIDA 6 dias 36 dias Alta

10 28 | Oncolégico Registro em 2anose4 Internado
08/2009 meses

11 31 | Neurolégico 196 dias 214 dias Obito

Tabela 2- Resumo dos achados na amostra. Porto Alegre, 2009.

Area Pacientes
Oncolégicos 6

SIDA terminal 3
Neurolégicos 2
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4.2 Achados

Torna-se importante o registro inicial de algumas situagbes vivenciadas
pela pesquisadora durante a coleta de dados. Como o trabalho € uma analise
qualitativa, faz parte de um dominio onde o sentido nao é construido a partir de uma
situagcdo isolada, mas sim de um conjunto de situagbes. Assim, investe-se na
possibilidade de explorar um tema sem pretender verificar hipéteses levantadas a
priori (TRIVINOS, 1987 apud BRANT; MELO, 2005).

Destaco aqui as situagbes ocorridas durante a passagem nas unidades
hospitalares no dia estipulado para a coleta de dados, 22/09/09. No momento em
que entrava em contato com a equipe de enfermagem para colher os dados e
explicar o objetivo do trabalho, que estava procurando pacientes FPTC, em manejo
de andar ou medidas de conforto, as reagdes eram “ndo gragas a Deus”, “ndo todo
mundo € investivel aqui”, “aqui nao”; essas declaracbes eram sempre
acompanhadas por reagdes gestuais de alivio quando negativa ou de pesar quando
havia algum paciente que preenchia os critérios. Mesmo diante apenas do
questionamento o assunto mostrou-se muito mobilizador, os entrevistados nao
ficavam indiferentes e, além disso, minha pergunta despertava reagbes de defesa,
alivio e medo, confirmando o que consta na literatura quanto a dificuldade dos
profissionais em lidar com pacientes terminais. Carvalho (2006) destaca que para
evitar a angustia os membros da equipe de saude langam m&o de mecanismos de
defesa socialmente estruturados como a fragmentagdo da relagdo profissional da
saude/ paciente, a despersonalizagdo e a negagao da importancia do individuo, o
distanciamento e a negacao dos sentimentos, a tentativa de eliminar decisdes e a
reducdo do peso das responsabilidades. Além disse, esses mecanismos, bastante
presentes nas instituicbes, ndo tém sido capazes de “proteger” os profissionais do
sofrimento e nem de auxiliar os doentes.

Para Elias (2001) um dos problemas mais gerais de nossa época € a
incapacidade de dar aos moribundos a ajuda e afeicdo que precisam quando se
despedem dos outros homens, exatamente porque a morte do outro é uma
lembranga de nossa préopria morte. A visdo de uma pessoa moribunda abala as
fantasias defensivas que as pessoas constroem como uma muralha contra a idéia
de sua propria morte. Para o autor ndo ha crenga por mais bizarra que seja, na qual
o ser humano ndo se disponha a acreditar com devogao profunda desde que lhe
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oferegca um alivio na consciéncia de que um dia n&o existira mais, desde que lhe dé
esperanga numa forma de vida eterna.

O terror de tornar-se nao existente, como forma de vida conhecida,
persegue todos os seres humanos e a ansiedade de aniquilamento é descrita pela
psicanalise como o terror primordial, terror que ja faz parte do individuo ao nascer.
Assim a prépria tomada de consciéncia da idéia de finitude €, em si, aterrorizante.
Cada paciente lidara de forma peculiar com esse sofrimento e ameaca de morte,
que dependerdo de suas caracteristicas emocionais e da compreensdo e apoio
recebido de familiares, amigos e equipe de saude (CASSORLA, 2009).

Outro achado presente, tanto em pacientes como familiares, € também
descrito na literatura, a negagdo. Ha um processo pelo qual todo paciente terminal,
seus familiares e a equipe passam. Esse processo foi descrito e dividido em etapas
pela pioneira no estudo de pacientes em fase final, Elizabeth Kliber-Ross (KLUBER-
ROSS, 1991).

O primeiro estagio é a negacgéao e isolamento. Consiste na reagao inicial
ao tomar conhecimento da doenca e pode se caracterizar por querer repetir os
exames, insistir no carater passageiro da doencga, consultar varios médicos. O
segundo estagio € o da raiva, quando o paciente tendo ultrapassado a
negagao,comega a se confrontar com a sua morte. O paciente passa a deslocar e
projetar a sua raiva contra os que ndo estdo condenados, inclusive a equipe de
saude. O terceiro estagio € o da barganha e surge quando o paciente comega a
aceitar o fato de que esta prestes a morrer. Porém usa de artificios na tentativa de
obter um prolongamento do tempo de vida, diminuicdo da dor, barganha seu
comportamento com Deus, com 0s que o rodeiam e equipe de saude. O quarto
estagio € a depressdo quando o paciente se torna consciente das consequéncias
reais da sua doenga e suas perdas, se entristecendo. Inicialmente a depresséo é
reativa, apos o paciente se prepara para a chegada da morte, a comunicagéao é
principalmente n&o verbal. O ultimo estagio € de aceitagdo da propria morte. O
paciente diminui o interesse no que o rodeia. E importante salientar que esses
estagios ndo sdo absolutos nem vividos na mesma ordem, intensidade e n&o se
passa necessariamente por todos eles. Assim os estagios podem ter duragao
variavel, um em substituigdo ao outro ou lado a lado (ALVARENGA, 2005).

Na amostra de pacientes havia um que negava seu sintoma fisico mais

significativo e relacionado a doenga de base, adenocarcinoma de reto: a diarréia
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constante, sinal que o levou a procurar atendimento. Apesar dos registros da equipe
assistencial de diversos episodios diarios, ao ser questionado o paciente negava.
Também foi encontrado em familiares o mesmo mecanismo de negagao quanto a
gravidade da doenga, mesmo apOs varias conversas com a equipe medica
assistente que deixara claro o progndéstico e a conduta de n&o usar meios invasivos
para manter a vida do paciente. Outro caso foi de uma mae, que era a unica pessoa
que visitava a paciente. Logo apds a conversa com a equipe, necessaria para
estabelecer a conduta de medidas de conforto/manejo de andar, essa méae aceitou a
conduta de ndo reanimacao da filha e a partir dessa conversa desapareceu. A
paciente passou seus ultimos dias sozinha na unidade de internacéo, indo a &bito
alguns dias apds piora importante do estado geral conforme descrito no seu
prontuario.

Muitos pacientes foram descritos como deprimidos, assim como alguns
familiares. Referiam diretamente tristeza, isolamento e depressdo. Em uma das
pacientes em fase terminal de SIDA foi necessario intervencdo de equipe
psiquiatrica e medicacdo antidepressiva em vista do historico de depressao com
ideagao suicida prévia. Como patologia de base podemos dividir os pacientes da
amostra inicialmente em pacientes neurologicos (dois), pacientes oncoldgicos com
neoplasia maligna avangada (seis) e pacientes com sindrome da imunodeficiéncia
humana (SIDA) em fase terminal (trés).

Dos pacientes neuroldgicos um possuia sequelas de acidente vascular
cerebral prévio e o outro apds inumeras pesquisas e tentativas diagnosticas foi
classificado como tetraparesia flacida sem origem identificada/ patologia de juncéo
neuromuscular embora tenha sido encaminhada apds o 6Obito para necropsia no
departamento médico-legal por suspeita dos familiares quanto a possivel
envenenamento.

Dos pacientes oncolégicos as neoplasias encontradas foram:
colangiocarcinoma (lesdo invasiva das vias biliares), neoplasia de mama metastatica
com metastases Osseas e hepaticas, adenocarcinoma de reto metastatico
(metastases pulmonar, hepatica e dsseas), craniofaringioma (neoplasia maligna do
sistema nervoso central) em 3° recidiva, adenocarcinoma de préstata metastatico
com metastase em bexiga e désseas e leucemia linfocitica crénica. Assim, a

amostra era constituida pelos tumores de maior prevaléncia em nosso meio.
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Conforme o INCA o cancer é responsavel por cerca de 13% de todas as
causas de o6bito no mundo: mais de 7 milhées de pessoas morrem anualmente da
doenga. Em 2004, o Brasil registrou 141 mil obitos por cancer. As principais causas
de morte por cancer no sexo masculino foram de pulmao, prostata e estdbmago,
enquanto no sexo feminino foram de mama, pulmdo e intestino(INSTITUTO
NACIONAL DE CANCER, 2006). A redugdo das taxas de mortalidade e de
natalidade indicam o prolongamento da expectativa de vida e o envelhecimento
populacional, levando ao aumento da incidéncia de doengas crénico-degenerativas,
especialmente as cardiovasculares e o cancer. Com o recente envelhecimento da
populagdo, que projeta o crescimento exponencial de idosos, € possivel identificar
um aumento expressivo na prevaléncia do cancer (INSTITUTO NACIONAL DO
CANCER, 2002).

Outro fator comum entre os pacientes portadores de neoplasias é o
diagnodstico tardio acompanhado por multiplas metastases. Dos seis pacientes
oncolégicos trés possuiam multiplas metastases. Tendo em vista a caréncia de
atividades e rotinas preventivas em nosso meio e a dificuldade de acesso a exames
complementares e médicos especialistas, via central de marcagdo do municipio em
que moram, o0s pacientes procuram atendimento quando ja tem algum sintoma
significativo e incapacitante, entrando pelos servigos de emergéncia.

Para todos os tumores, em ambos 0s sexos, observa-se relagdo média
de um Obito para cada trés casos novos de cancer no periodo de um ano. Essa
relacdo é consequéncia da sobrevida relativa média de cada tumor e é fortemente
influenciada pelas caracteristicas malignidade, possibilidade maior ou menor de um
diagnostico precoce e existéncia de tratamento eficaz. O que se constata com esses
resultados € que um dos fatores que influenciam fortemente a sobrevida é a
extensdo da doenga no momento do diagndstico. Essa extensédo pode ser avaliada
pelo estadiamento do tumor nessa fase, quando, entdo, tem inicio o tratamento
adequado e preconizado para cada tipo de cancer, seja ele cirurgico e/ou clinico,
com ou sem radio/quimioterapia (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2002).

Para Carvalho e Merighi (2006) a situacdo das pessoas que sao
dependentes do Sistema Unico de Salde e que representam a maioria da
populacdo, € que enfrentam via de regra, demora excessiva para o atendimento,
recorrem a rede basica de saude proxima a seu domicilio e aguardam uma

interminavel fila de consultas e ndo sera excecdo se, no dia de sua consulta
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agendada ha meses, ndo for atendido e uma nova data for agendada.
Testemunhamos a insuficiéncia de verbas destinadas a saude. Isso tem tido como
consequéncia a impossibilidade de atendimento adequado e a tempo. Pacientes que
necessitam de procedimentos como exames e cirurgias permanecem durante meses
em filas aguardando o momento do atendimento. Essa situagcdo pode estabelecer a
diferenga entre vida e morte dependendo da patologia presente (CARVALHO,
2006)..A fisiopatologia do cancer ensina que um tumor avangado, metastatico e com
importante comprometimento de érgdos vitais, quando em geral aparecem sintomas
significativos, tem um prognostico totalmente diferente de uma doenca em fase
inicial.

Aqui aparece uma das dificuldades para o cuidado de pacientes com
sequelas importantes. Os mesmos necessitam de muitos cuidados, e, uma vez
estabilizados clinicamente, tém alta da instituicido hospitalar. Fica evidente a questao
em pacientes sequelados de acidentes vasculares cerebrais, no entanto foi
significativo no estudo o numero de altas hospitalares: na amostra de 11 pacientes
fora de possibilidades terapéuticas de cura, 5 tiveram alta. A partir do momento da
alta destaca-se a falta de redes de apoio e de cobertura da rede basica e atencao
domiciliar, pois sédo pacientes portadores de multiplas necessidades, a comecar
pelas medicagdes para o controle da dor, que necessita que a rede basica basica
esteja estruturada e atuante para apoia-los.

Para Alvarenga (2005) a realidade vivenciada pelos pacientes FPTC e
familiares devido ao baixo poder aquisitivo influencia no tratamento: muitas vezes os
pacientes necessitam de medicacbes que nao sado fornecidas pelas unidades
basicas de saude. Assim, problemas econdmicos dificultam o alivio de sintomas.

A partir do momento em que o paciente tem alta passa a contar com a
unidade basica de saude (UBS) mais préxima de sua residéncia, e o
acompanhamento clinico deve ser realizado ali também. No entanto as UBS nao tém
rotina de atengcado domiciliar e ndo realizam visitas sistematicas e peridédicas apesar
da existéncia da portaria n°2.529 de 19 de outubro de 2006 que institui a internagao
domiciliar no ambito do SUS. Essa portaria define internagdo domiciliar como o
conjunto de atividades prestadas no domicilio a pessoas clinicamente estaveis que
exijam intensidade de cuidados acima das modalidades ambulatoriais, mas que
possam ser mantidas em casa, por uma equipe exclusiva para esse fim e

pertencente a atengdo basica. Em seu artigo 4° define que uma equipe
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multiprofissional de internagdo domiciliar esteja referida a uma populagdo minima de
100.000 habitantes. No artigo 8° estabelece como prioridade de elei¢do os seguintes
grupos populacionais:

a) idoso;

b) portadores de doengas crénico-degenerativas agudizadas;

c) portadores de patologias que necessitem de Cuidados Paliativos ;

d) portadores de incapacidade funcional, provisdria ou permanente.

A portaria também estabelece recursos de vinte mil reais por equipe,
mensais, a serem incorporados aos limites financeiros anuais dos estados, do
Distrito Federal ou dos municipios. Também institui incentivo financeiro para
implementagdo e funcionamento das equipes de internagédo domiciliar no valor de
cinquenta mil reais por equipe. Por fim estabelece que cabe a Secretaria de Atencao
a Saude (SAS/MS) a regulamentagcédo desta portaria, assim como a adogdo das
medidas necessarias ao cumprimento do que nela esta disposto (BRASIL, 2006).

Em texto que acompanha a portaria, o Ministério da Saude destaca como
pontos positivos da atencdo domiciliar a desospitalizagdo de eventos
desnecessarios gerados por falta de suporte. Esse é o caso de algumas familias dos
pacientes em estudo que nao tinham condicbées de manter os pacientes em casa.
por questdes vinculadas ao processo de exclusido social. Essas questdes terminam
por produzir internacdes hospitalares por falta de melhor alternativa; economia no
processo hospitalar por “alta precoce”, realizando uma troca entre o 6nus do
cuidado sob internagdo hospitalar com a garantia de cuidados e insumos minimos
com economia da hotelaria, disponibilizacdo de recursos escassos como os leitos
de clinica médica, busca de periodos maiores livres de intercorréncias hospitalares
em pacientes crénicos, com historico de reinternagdes recorrentes, garantia da
continuidade de uso de medicacao, disponibilidade de material médico hospitalar .e
processo terapéutico humanizado de reducdo do sofrimento, em especial em
situacdo de Cuidados Paliativos onde o alivio da dor e, porque nao dizer, uma boa
morte € o objeto do processo de trabalho em saude (BRASIL, 2006).

Para Alvarenga (2005), ao implementar essa modalidade de cuidado as
instituicbes hospitalares se beneficiariam muito pois liberariam mais leitos e
diminuiriam custos do tratamento com o paciente considerado fora de possibilidades

terapéuticas de cura.
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Outro problema evidenciado é que para ter acesso as consultas é
necessario, em primeiro lugar, ter acesso a unidade fisicamente o que muitas vezes
€ impossivel em vista das multiplas necessidades ou sequelas dos pacientes, alguns
totalmente dependentes. O que acaba ocorrendo € que a cada intercorréncia a
familia busca atendimento no servigo de emergéncia do hospital, onde ha
superlotacdo e atendimentos acima de sua capacidade. A procura pelo servigo
ocorre especialmente quando o paciente tem seu estado de saude agravado, onde
observei que muitos morrem no proprio servico de emergéncia. Além das
dificuldades mencionadas para manter um paciente fora de possibilidades
terapéuticas de cura em casa ha o agravante de quando o Obito ocorre no domicilio
a familia ndo tem quem forneca o atestado de oObito. As equipes hospitalares
legalmente n&o podem fornecer o atestado sem examinar o cadaver no local onde
ocorreu o 6bito. E mais um motivo que estimula a vinda dos pacientes para morrer
no hospital ao invés passar seus momentos finais na companhia da familia e em seu
domicilio, conforme preconizado pela proposta dos Cuidados Paliativos. Os
pacientes do estudo foram a 6bito na instituicdo hospitalar, muitas vezes no Servico
de Emergéncia, sem a presenca dos familiares e em meio aos demais pacientes em
uma unidade superlotada.

Em dois casos que nao chegaram a ter alta, foi encontrado registro de
contato da equipe com a familia cogitando alta médica. Os familiares referiam n&o
ter condicdes de levar seus familiares para casa por falta de condi¢des financeiras
para recebé-los (os cuidados, material de higiene, medicagdo). Ha importantes
problemas sociais, financeiros e de transporte para levar os pacientes ao domicilio.
Muitas vezes € um unico familiar que mora com o paciente e este necessita
trabalhar, ndo ha rede de apoio. Por outro lado, alguns familiares ndo estéo
dispostos a cuidar do paciente que estd morrendo, como ocorreu no caso de uma
paciente em fase final de SIDA, onde nenhum familiar estava disposto a cuidar e a
mae nao mais retornou ao hospital apdés concordar com conduta de manejo de
andar.

Apareceu nitidamente a necessidade de olharmos para os pacientes em
fase final de SIDA. No estudo foram trés pacientes de um total de 11 da amostra.
Essas pacientes apresentavam sintomas comuns: infeccbes de repeticao,
incontaveis internagdes, pacientes jovens, quadros agudos, limitagdes fisicas, piora

geral progressiva e incapacitante e anorexia/caquexia. Ressalto que nao se fala
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mais em grupo de risco para SIDA, mas sim em comportamento de risco, no entanto
nao pode passar despercebido o fato das trés pacientes possuirem histérico de
drogadi¢cado/ abuso de substancias, depressdo e ma adesdo ao tratamento anti-
retroviral.

Além das pacientes portadoras de SIDA onde a doenga de base justifica
as multiplas infecgbes, os pacientes da amostra apresentaram multiplas infecgdes
em diferentes sitios. E importante lembrar que muitos sdo pacientes
imunocomprometidos e em alguns casos o quadro séptico é resultante da evolugao
da doencga de base como neoplasias obstrutivas, por exemplo. Além disso, fica claro
que conforme aumentam os procedimentos invasivos e o tempo de internagao
aparecem as infecgdes hospitalares em multiplos sitios e por microorganismos
multirresistentes. E evidente nos pacientes com internacdo prolongada, como o
paciente que esta internado desde maio do ano de 2007, e que possui
microorganismo pan-resistente em vias aéreas superiores (acinetobacter baumani),
e em outro paciente que ficou duzentos e um dias na CTl e que também adquiriu
germe pan-resistente (acinetobacter baumani). Os quadros sépticos (septicemia)
foram a causa direta do Obito em quatro dos cinco pacientes que evoluiram para
esse desfecho.

Dos 11 pacientes do estudo apenas seis preenchiam inicialmente o
critério para internacdo no Nucleo de Cuidados Paliativos por serem pacientes
oncolégicos, os demais foram excluidos do protocolo de admissdo. Desses
pacientes uma foi excluida pela equipe da oncologia por ter realizado apenas duas
linhas de quimioterapicos e havia plano de reestadiar o tumor, porém a paciente foi a
Obito no mesmo dia desta decisdo. Outro paciente aguardou leito no NCP desde
que a conduta de manejo de andar foi estabelecida até o dbito que ocorreu vinte
dias apds. Outro paciente teve solicitado consultoria com o pessoal do NCP desde o
dia da internacdo, mas nos dez dias em que permaneceu internado nao foi
transferido por falta de vaga. Um dos pacientes oncoldgicos teve alta quarenta e trés
dias apds a internagao sem pedido de consultoria com o NCP apesar de preencher
os critérios do protocolo. O paciente oncologico que permaneceu internado apés o
término do estudo se encontrava em unidade para pacientes portadores de
microorganismos multirresistentes, por possuir microorganismo panresistente, e nao
foi cogitada internagcdo no NCP. Uma das pacientes que tinha doenga oncoldgica foi
transferida para o Nucleo seis dias ap0s ser estabelecida a conduta de medidas de
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andar. No entanto a paciente ja foi transferida em fase agbnica, torporosa o que
seria critério de exclusdo para primeira internagdo de acordo com o protocolo de
admissao, a paciente foi a dbito no dia seguinte.

Sao muitas as necessidades de um paciente fora de possibilidades
terapéuticas de cura, ha complicacées da doenca de base, comorbidades, questbes
sociais, psicologicas, espirituais e relacionais que devem ser avaliadas ao lado das
complexas questdes referentes a patologia e sua evolugdo. Assim €& importante
ressaltar o fato do campo deste estudo, possuir uma unidade pioneira que oferece
um espaco para cuidar desses pacientes: o nucleo de Cuidados Paliativos. Contudo
o espaco fisico da unidade ainda é pequeno tendo em vista a demanda, sao seis
leitos, e o protocolo de admiss&o exclui um numero consideravel de pacientes fora
de possibilidades terapéuticas ao aceitar somente pacientes oncoldgicos.

Para internagcdo no nucleo ha sempre lista de espera, sendo importante
lembrar que por ser um hospital escola as equipes assistenciais mudam com muita
frequéncia. Algumas vezes as mudangas sdo mensais, sendo preciso que as
equipes se integrem as rotinas. Por outro lado, parece ser necessaria uma maior
divulgacdo do nucleo e seu protocolo de admissdo para que pacientes que
preencham os critérios, sendo beneficiados pela internagdo n&o percam a
oportunidade por desconhecimento da equipe que nao solicita consultoria e leito no
Nucleo.

Por fim ndo ha como verificar a presengca de pacientes fora de
possibilidades terapéuticas de cura no sistema hospitalar, o AGH (aplicativo para
gestdo hospitalar) ndo contempla tal possibilidade. Os pacientes nesta condi¢céo
estdo internados nas mais diversas equipes de especialidades médicas e unidades
do Hospital e ndo sédo contabilizados ou registrados. A unica possibilidade de
conhecer esses pacientes foi percorrer todas as unidades de adultos do Hospital
consultando as equipes assistenciais quanto a presenga de pacientes em manejo de
andar e, entdo, ter acesso ao prontuario. Assim parece necessario uma especie de
marcador no sistema para que esses pacientes sejam vistos, em especial pelo seu
numero significativo e multiplas necessidades. A equipe do NCP também n&o tem
como rastrear esses pacientes pelo sistema, somente quando ha pedido para
consultoria ou a equipe assistente do paciente entra em contato.

Embora tais pacientes precisem de atendimento em equipe

multiprofissional, tendo em vista a complexidade de suas necessidades, conforme
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pudemos avaliar nos casos descritos observei que, mesmo em um Hospital que
possui uma unidade com a filosofia dos Cuidados Paliativos, nem todos pacientes
sdo contemplados por essa forma de cuidar, pois além de ndo haver capacidade de
leitos e area fisica suficiente em relacdo ao tamanho da demanda, o foco da unidade
s&o pacientes oncoldgicos.

Dessa forma €& urgente que haja uma mudanga nas unidades
assistenciais para melhor assistir esses pacientes. Considero que a filosofia dos
Cuidados Paliativos nao deve ficar restrita ao Nucleo de Cuidados Paliativos, mas
deve se espalhar pelas equipes assistenciais na forma de educagao continuada,
levando a sensibilizacdo e reflexdo quanto as multiplas necessidades desses
pacientes. Todos devem saber que ha uma forma melhor de cuidar pacientes FPTC
e principalmente que ha muito que fazer por esses pacientes. Para Egan e Labyak
(2005) o controle dos sintomas em final de vida e suporte dos aspectos emocionais
e espirituais nesta etapa ainda é desconhecido para a maioria das enfermeiras, e a
educacgao da equipe de saude sobre protocolos de dor e controle de sintomas por
enfermeiras paliativistas iria melhorar de forma significativa a prestacédo de
Cuidados Paliativos, fazendo a equipe se sentir mais confiante e confortavel em
cuidar de pacientes terminais, em contraste com o comportamento de evitagdo que
nasce do sentimento de inadequacgao.

A filosofia dos Cuidados Paliativos tem por objetivo a melhoria de todo o
sistema de tratamento, propondo a maior humanizacdo do relacionamento entre
profissionais da saude, que sdo os agentes do cuidado, e os pacientes, sujeitos a
esse cuidar. Apesar da inevitabilidade do fim, muito desconforto e dor vivenciado
pelos pacientes poderiam ter sido minimizados se os cuidados prestados estivessem
estruturados pelos principios filosoficos dos Cuidados Paliativos, um tratamento
humanitario, respeitoso e capaz de preservar a dignidade individual do paciente.
Essa filosofia de cuidado valoriza a assisténcia humanizada, capaz de oferecer
conforto fisico, apoio psico-afetivo, social e até espiritual. Muitas vezes o melhor
cuidado € apenas permanecer ao lado do paciente em escuta ou siléncio respeitoso.
Uma boa morte significa ter ao lado alguém que escute e que ndo o coloque na
ultima enfermaria do hospital, longe de todos, sozinho (CARVALHO; MERIGHI,
2006). Tais autores também comentam que estas sdo vidas com as quais
convivemos entre a agao e a arte de cuidar dos seus corpos, avaliando inumeros

sintomas de dor, dispnéia, anorexia, caquexia, estomatite, disfagia, nausea, vémito,
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constipacgdo, diarréia, ulceras de decubito e hemorragias. No entanto, ndo sé os
sintomas da dor do corpo merecem ser cuidados, mas também os de carater
emocional: a angustia, ansiedade,fobia, excitagdo, a depressdo, o estado de
confusdo, a agressividade, e a fadiga.

A filosofia do cuidado paliativo defende que a pessoa deve viver o
restante de suas vidas com dignidade e morrer da uma forma que seja significativa
para ela. Ao invés de pedir que o paciente e sua familia se moldem ao sistema de
cuidados, molda-los para as necessidades individuais e valores das pessoas
envolvidas (EGAN; LABYAK, 2005). Para as autoras, esta modalidade de cuidado
deve permitir que o paciente viva cada dia com conforto e dignidade, mantendo
controle sobre sua vida e descobrindo novos significados nesta etapa. No centro da
filosofia paliativista esta a crenga que cada um de nds deve ser capaz de viver e
morrer livre da dor, com dignidade, e que nossas familias devem receber o suporte
necessario para permitir que isso ocorra. O cuidado paliativo ndo abrevia nem
prolonga a vida, mas afirma a qualidade de vida que comega nas definicbes
individuais do que é prioritario. Pacientes e seus familiares tém o direito de serem
informados sobre sua condicio, opg¢des de tratamento, resultados e efeitos para que
assim possam tomar decisdes autdbnomas e facam escolhas informadas para que
passem o resto de suas vidas da forma que escolheram.

Para Alvarenga (2005) ha trés componentes essenciais nos Cuidados
Paliativos: alivio dos sintomas, apoio psicossocial e trabalho em equipe.

Para Gomez (1998 apud Alvarenga, 2005) s&o direitos do paciente
terminal:

a) ser tratado como pessoa humana até morrer;

b) ter esperanga, ndo importa que mudangas possam acontecer;

c) ser cuidado por pessoas que mantém o sentido da esperanga;

d) expressar da sua forma sentimentos e emog¢des diante da morte;

e) participar das decisdes referentes aos cuidados e tratamentos;

f) receber cuidados médicos e de enfermagem mesmo que os objetivos
de cura assumam o sentido de objetivos de conforto;

g) ndo morrer sozinho;

h) ser aliviado na dor e no desconforto;

i) ter as perguntas respondidas honestamente;

)
j) ndo ser enganado;
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k) morrer em paz e dignidade;

[) conservar a individualidade;

m) que o corpo humano seja respeitado;

n) ser cuidado por pessoas sensiveis, humanas e competentes que
procurardo compreender e responder as necessidades, ajudar a enfrentar a morte e
garantir privacidade.

E de relevancia para o estudo e para visualizar a magnitude dos
pacientes FPTC, registrar que o total encontrado inicialmente de 15 pacientes que
somados aos pacientes internados no Nucleo de Cuidados Paliativos totalizaram 21
pacientes FPTC. Esse numero significou 6% dos pacientes internados no HCPA nos

371 leitos pesquisados na data em que a amostra foi estabelecida.



5 CONSIDERAGOES FINAIS

E chegado o fim da trajetéria deste estudo, e considero que foi atingida a
proposta inicial de caracterizar os pacientes FPTC, pacientes que nao sao vistos
dentro das instituicbes hospitalares e pelos quais se diz que “hdo ha mais nada a
fazer”. Essa foi a motivagcao do estudo: descobrir o que ha por fazer, quem sao e
como estao esses pacientes.

Um retrato foi tirado: em um determinado espaco de tempo foi possivel
visualizar quem sdo esses pacientes, suas patologias e o que ocorreu com eles. Em
primeiro lugar ndo se trata somente de pacientes oncologicos. Esses formaram
metade da amostra, mas de forma significativa apareceram os pacientes em fase
final de SIDA e pacientes com morbidades neuroldgicas, portadores de sequelas
importantes.

Dentre os pacientes oncoldgicos a nossa realidade é desconcertante: na
auséncia de servigos e ag¢des de prevengao esses pacientes chegam ao diagnostico
tardiamente e com multiplas metastases, em fase avancada e/ou final. Além disso,
com o envelhecimento de nossa populagcédo a tendéncia é que a incidéncia de
morbidades degenerativas e cerebrovasculares aumentem cada vez mais. Também
nao podemos esquecer da epidemia de AIDS que se faz presente desde os anos
oitenta e que nao faz distingdo em seu contagio: ndo ha mais grupo de risco e a
propor¢cdo de homens infectados € a mesma de mulheres. Apesar dos tratamentos
antiretrovirais terem alcangado certo controle sobre o avango da doencga, ela segue
seu curso e debilita fisicamente os pacientes que sofrem com multiplas infecgdes,
complicagcdes e também neoplasias.

No estudo destacaram-se os pacientes jovens; nenhum havia alcangado a
faixa dos setenta anos. Sdo também pacientes com multiplas necessidades, com dor
nao controlada, conflitos emocionais, dificuldades sociais, econémicas e familiares.
A metade deles teve alta hospitalar para suas casas. E nasce entdo outro desafio:
insuficiéncia das redes de apoio, inclusive da atengdo domiciliar. Apesar da portaria
do Ministério que estabelece equipes de atencdo domiciliar, parece que em nossa
realidade ela ndo saiu do papel. Nossos pacientes retornam ao hospital poucos dias
apos a alta, algumas vezes com intercorréncias simples que poderiam ter sido

resolvidas em casa e morrem sozinhos nos servigos de emergéncia.
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N&o ha respostas simples ou solugdes imediatas para ajuda-los. Ha sim
uma necessidade urgente de se falar no assunto, de tirar a morte da situagao
ocultada em que se encontra em nossa sociedade e nas instituicbes hospitalares:
ela é parte do ciclo vital e pela qual todos ndés passaremos. Nao ha nada mais
humano em nossa condicdo do que a finitude: nascemos conscientes de que
havera um final.

Os Cuidados Paliativos nasceram da inquietagao de profissionais frente a
doentes em fase final e também de um sentimento de humanidade e de
identificacdo. Propondo que tal fase da vida acontega da forma mais humana e
pessoal, que na medida do possivel seja serena, tranquila e na presenca de
pessoas queridas e de um cuidado individualizado e humano. Cada paciente vai
vivenciar essa etapa conforme viveu sua vida, mas podem ser auxiliados, ja que
muitos estdo sozinhos, mesmo quando acompanhados, pois hao se toca no assunto
morte e negam o que esta acontecendo. O temor da morte € descrito e faz parte de
nossa natureza humana, enxergar o outro morrer € a lembranga de que também nos
nao somos eternos.

Muitas vezes basta ser presencga, basta ser ouvidos, basta ser conforto,
basta estar ali para o que eles precisarem e fazer o melhor para tornar seu

sofrimento fisico, emocional e espiritual menos intenso.
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APENDICE A - Instrumento de Coleta de Dados no Prontuario dos

Pacientes da Amostra

Instrumento de Coleta de Dados no Prontuario dos Pacientes da Amostra

1 )Data da Internagao:
2) Data do registro em prontuario que esta em “manejo de andar”:
3) Patologia:

4) Comorbidades:

5) Intercorréncias diarias:

6) Quais sintomas e queixas mais importantes?

7)

Paliativos?

Por qual motivo foi excluido do protocolo do Nucleo de Cuidados

8) Em caso do paciente falecer, como ocorreu Obito e causa (registrados
no prontuario e na declaragéo de 6bito).
9) Duracao da internacao até desfecho final (alta ou 6bito).

10)Registro em relag&o ao 6bito.



APENDICE B - Tabela usada para coleta elaborada a partir do

instrumento de coleta de dados

NOME

REGISTRO

IDADE

UNIDADE INICIAL

1 )Data internagéo

2) Data registro em “manejo de
andar”:

3) Patologia:

4) Comorbidades:

5) Intercorréncias diarias:

6) Quais sintomas e queixas mais
importantes?

7) Por qual motivo foi excluido do
protocolo do Nucleo de Cuidados
Paliativos?

8) Em caso do paciente falecer,
como ocorreu Obito e causa
registrados

9) Duracdo da internagdo até
desfecho final (alta ou 6bito).




DATA
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APENDICE C- Tabela usada para o registro das intercorréncias diarias

mais relevantes

INTERCORRENCIAS
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ANEXO A - Termo de Responsabilidade do Pesquisador para manuseio
dos dados do prontuario (GPPG/ HC)

Grupo de Pesquisa e Pds-Graduagao

Termo de Compromisso para Utilizagao de Dados

Titulo do Projeto

Cadastro no
Implementagdo do Nucleo de Cuidados Paliativos em um Hospital | GPPG

de Ensino Publico - Manejo de andar: estudo sobre pacientes fora
de possibilidades terapéuticas 09- 320

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a
privacidade dos pacientes cujos dados serdo coletados em prontuarios e bases de
dados do Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Concordam, igualmente, que estas
informacdes serdo utilizadas unica e exclusivamente para execucdo do presente
projeto. As informagdes somente poderao ser divulgadas de forma andénima.

Nome dos Pesquisadores Assinatura
Lara Villanova Crescente

Maria Henriqueta Luce Kruse

Porto Alegre, 15 de agosto de 2009.
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ANEXO B - Carta de aprovagéo do projeto pela COMPESQ/UFRGS

ESCOLA DE

ENFERMAGEM

UFRGS )
ey Qe

COMISSAO DE PESQUISA DA ESCOLA DE ENFERMAGEM DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL

CARTA DE APROVACAO

Projeto: TCC N° 16/09
Versdao 08/2009

Pesquisadores: Lara Villanova crescente e Maria Henriqueta Kruse

Titulo:. MANEJO DE ANDAR: UM ESTUDO SOBRE PACIENTES FORA DE
POSSIBILIDADES TERAPEUTICAS. .

A Comissdo de Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (COMPESQ), no uso de suas atribui¢es, avaliou e aprova este
projeto em seus aspectos éticos e metodolégicos. Os membros desta Comissdo néo
participaram do processo de avaliagdo de projeto onde constam como pesquisadores.
Toda e qualquer alteracdo deverd ser comunicadas a Comissao.

Porto Alegre, 13 de Agosto de 2009.

A1 00 N
Prof* Dra ]\/E)akr\iayda Gracga Crossetti
Coordenadora da COMPESQ




