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RESUMO

Com a elevacao dos diagnosticos de cancer no Brasil e no Mundo, os referenciais fomentam a
incorpora¢do dos cuidados paliativos o mais precocemente possivel, visando controle de sintomas ¢
alivio do sofrimento. O trabalho analisou as necessidades de informacdo dos pacientes com cancer
avancado em cuidados paliativos, seus familiares e cuidadores. Com abordagem de pesquisa
qualitativa, o local correspondeu ao Hospital do Cancer IV. Entrevistas realizadas com pacientes,
cuidadores, familiares ¢ Grupo Focal com a equipe interdisciplinar, totalizando 31 participantes. A
analise de conteudo de Bardin desvelou trés categorias de andlise: tradu¢do e significado dos cuidados
paliativos, os cuidados paliativos como estigma de morte e terminalidade e a negacdo da finitude.
Logo, foram captadas as necessidades de informacdo mais expressivas, com vistas ao protagonismo
dos cuidados paliativos como um tratamento dentro da aten¢do oncologica, visando a qualidade de
vida e o enfrentamento da morte, para o desenvolvimento de material informativo.

Palavras-chave: Oncologia. Cuidados Paliativos. Comunicacdo em Saude. Educacdo em Salde.
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1 INTRODUCAO

No mundo, a carga de doengas cronicas nao transmissiveis t€ém aumentado, bem como a
demanda global por Cuidados Paliativos (CP) para pessoas em condigdes limitadoras da vida ou com
doengas terminais. Anualmente, estima-se que mais de 56,8 milhdes de pessoas necessitem de CP, mas
apenas uma em cada 10 pessoas tenham acesso. Com isso, a projecao para 2060, quanto a necessidade
de cuidados paliativos devera quase dobrar (ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 2021).

Os CP tém como objetivo o alivio do sofrimento grave relacionado a satde, conforme a
defini¢do consensual da International Association for Hospice and Palliative Care (KNAUL et al,
2018). Nos ultimos anos, a difusdo quanto a necessidade global de integracdo dos CP aos sistemas de
saude tem ocorrido de maneira incipiente, em especial nos paises de média e baixa renda (TRITANY;
FILHO; MENDONCA, 2021).

O cancer ¢ um grande exemplo de necessidade de CP no mundo. Recomendacdes do Lancet
Commission Global Access to Palliative Care and Pain Relief destacam a importancia do
envolvimento da comunidade global do cancer e o seu papel crucial em ajudar a alcangar o acesso
universal aos CP (KNAUL et al, 2018; RADBRUCH et al, 2020).

No contexto da satde, nos diversos niveis de atencdo, a pratica ¢ o desenvolvimento de
materiais informativos compdem o cendrio assistencial, como estratégia de orientagdo € comunicagao,
onde em sua maioria os profissionais elencam dados que sejam, em seu julgamento, relevantes para o
acesso da populacdo. Tal julgamento pode estar atrelado a diversos fatores que se relacionam, como
conhecimentos oriundos de sua formacdo, da realidade empirica, da pratica vivenciada,
recomendacdes e protocolos, dentre outros. Na oncologia abordagens a respeito da malignidade dos
tumores e da finitude humana representam um universo velado (VASCONCELLOS-SILVA et al,
2007).

Elisabeth Kiibler-Ross (2008), considerada uma pioneira quanto a abordagem do processo de
morte e morrer, propde a investigacdo e compreensao de uma das maiores crises da vida humana, o
enfrentamento da morte. E o caminho adotado ndo poderia ser mais assertivo: dar voz aos pacientes
em fase terminal e a aten¢do a seus familiares. Desta forma, evidencia estdgios que podem ou nao
seguir uma ordem cronoldgica, sendo eles: a negacdo, a raiva, a barganha, a depressdo e a aceitacao.
Cada individuo ird reagir de forma diferente. Nao hd uma regra, sdao possibilidades concretas
(KUBLER-ROSS, 2008).

Nesta conjuntura, diversos elementos compdem o cendrio onde a morte revela um
comportamento social de confronto, nega¢do, isolamento, egoismo e recalque, na contramao de sua

existéncia (MORIN, 1970; BECKER, 2019; ARIES, 2014). Tais comportamentos e reagdes tendem a
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ocorrer pela desinformagao e o medo, uma demanda reprimida com elevado potencial de sofrimento
atrelado.

Conseguinte, este trabalho analisou as necessidades de informagao dos pacientes com cancer
avancado em cuidados paliativos, seus familiares e cuidadores, com vistas ao desenvolvimento de

tecnologia em saude, por meio de material informativo.

2 METODOLOGIA

Este trabalho se serviu de uma pesquisa de abordagem qualitativa, que abarca o delineamento
de métodos para a compreensao de fendmenos da realidade em sua génese, nas diversas formas de
investigar assuntos e problematicas sociais ¢ educacionais (GONZALEZ, 2020; LUDKE; ANDRE,
2018).

O planejamento da abordagem envolveu entrevistas com pacientes, familiares cuidadores e
Grupo Focal (GF) com profissionais de satide. O cenario correspondeu ao Instituto Nacional de Cancer
(INCA), Hospital do Cancer IV (HC 1V), Unidade de Cuidados Paliativos, um 6rgdo auxiliar do
Ministério da Saude (MS) e do Sistema Unico de Satide (SUS). A referida unidade foi fundada no ano
de 1998, esta localizada na cidade do Rio de Janeiro e conta com setores de: internacao hospitalar,
ambulatorial e assisténcia domiciliar (BRASIL, 2020; INSTITUTO NACIONAL DO CANCER,
2021).

Os aspectos éticos da pesquisa estdo de acordo com o disposto na Resolugdo 466/12 de
dezembro de 2012 (MINISTERIO DA SAUDE, 2012), que se refere ao Consentimento Livre e
Esclarecidol16 e ao anonimato de cada participante. Procedeu-se a submissdo ao Comité de Etica e
Pesquisa (CEP), assim como a do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Com
tramitacdo de avaliagdo no CEP e da Instituicdo de Pesquisa/ Instituto Oswaldo Cruz (IOC) e a
Institui¢do Proponente seguem os registros € a aprovagdo: IOC/CAE: 52631821.0.0000.5248 e
INCA/CAE: 52631821.0.3001.5274. A coleta de dados ocorreu entre os meses de agosto até outubro
de 2022.

Quanto a selecdo, o critério de inclusdo de pacientes considerou o estado cognitivo preservado
e a faixa etdria superior a 18 anos. A abordagem de entrevista para o paciente resguardou sua
privacidade, além de favorecer o uso de medidas de precaugao adequadas mediante a Pandemia do
COVID-19. No que se refere ao quantitativo de individuos a serem abordados em cada etapa dos
processos de entrevistas estimou-se até quinze, considerando o encerramento de cada etapa por

saturacdo do tema.
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O critério de exclusdo para selegdo de pacientes foi a idade menor de 18 anos, a falta de
condigoes fisicas de participagdo e/ou a presenca de alguma condic¢ao psiquica que comprometesse o
processo ou o produto das entrevistas.

Quanto a realizagdo das entrevistas com pacientes, familiares e cuidadores, todas ocorreram
no HC IV durante a internacdo ou no dia da consulta ambulatorial. A escolha quanto ao método de
entrevistas ocorreu diante da possibilidade de interagao e captacao imediata da corrente de informacao
desejada, no tratamento de assuntos de natureza estritamente pessoal e intima, assim como, a
abordagem de temas complexos, bem como o aprofundamento das questdes (GONZALEZ, 2020;
LUDKE; ANDRE, 2018).

A exploragdo do material serviu-se dos passos metodoldgicos de Bardin (2016), por maio da
analise de conteido que compreende uma andlise de significados, e portanto, destacam-se o0s
principios quanto a categoriza¢do, a divisdo dos componentes das mensagens analisadas — uma
unidade de registros. “A categorizagao ¢ uma operacao de classificacdo de elementos constitutivos de
um conjunto por diferenciagdo e, em seguida, por reagrupamento segundo o género (analogia), com
os critérios previamente definidos” (BARDIN, 2016, pg 147).

Logo, diante do tema central da pesquisa, bem como a aplicabilidade do procedimento de

interpretagdo, a Figura 1 sistematiza os passos metodologicos.
Figura 1. Método e Organizagdo da Analise

(3) Tratamento dos resultados e interpretacoes:

* Analise Categorial,

-Operagdes de desmembramento do texto em
unidades e categorias segundo reagrupamento

(2) Exploracao do material:

*Codificacdo

-Dados brutos sistematizados em unidade para
descricOes das carateristicas pertinentes ao
conteudo

(1) Pré-analise:
*Leitura flutuante dos dados:

-Entrevistas com pacientes, cuidadores e familiares
-Grupo focal com os profissionais
-Dados de contextualiza¢do dos sujeitos da pesquisa

Fonte: Bardin (2016).
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3 RESULTADOS
Em relagdo a abordagem aos pacientes, familiares e cuidadores, segue o destaque de alguns
pontos relevantes referentes a coleta de dados:

a) Grande parte dos pacientes internados apresenta muitos sintomas em quantidade e intensidade
0 que dificulta a abordagem, bem como a de seus familiares e cuidadores que vivenciam estas
alteracdes;

b) Além de quadros de confusdo mental (que se configuram em um critério de exclusdo),
apresentam sintomas como dor, falta de ar, nuseas e vomitos, o que inviabiliza a abordagem,
devido ao mal-estar que causam. Fator este que mobiliza a familia e os cuidadores;

c) Sinais e sintomas como tristeza, ansiedade e depressdo também interferem diretamente quanto
a participacdo na entrevista;

d) Atualmente cerca de 70% dos pacientes internados falecem durante a internagdo (INSTITUTO
NACIONAL DO CANCER, 2021). Com isso, muitos pacientes, familiares e cuidadores se
encontravam impactados com a noticia do progndstico reservado e do processo ativo de morte;

e) A dinadmica hospitalar, onde pela manha ocorrem a rotinas de banho, curativos e atendimentos
de equipe e a tarde o horario de visitas é das 14h até 16h. Logo ap0s esse horario, ocorre a
rotina de trocas e medicacdes que terminam apds as 18h. Com isso, muitas entrevistas foram
feitas apos este horario;

f) Os pacientes ambulatoriais passam geralmente no dia da consulta por toda equipe
interdisciplinar, o que leva um tempo e muitos ao final dos atendimentos ja se encontram
cansados querendo retornar para suas casas;

g) Alguns pacientes mais debilitados acabam sendo internados para controle de sintomas no

decorrer das consultas.

Para a abordagem com os profissionais, o GF foi desenvolvido a partir de questdes
semiestruturadas para fomentar a discussdo, tendo em vista os assuntos centrais e relevantes de
pesquisa (BARBOUR, 2009; SOUZA, 2014). Devido a dificuldade de conciliar a agenda de todos
para o encontro presencial (as escalas de servico sdo em hordrios distintos), o GF foi realizado através
da plataforma Google Meet. O encontro foi gravado e a transcrigdo realizada pelo Microsoft Word
Online. Houve a participacdo de uma observadora que registrou critérios de avaliagdo, observacao
geral do grupo e as limitagdes encontradas.

Para conducdo do debate foram organizadas seis questdes, todos se mantiveram atentos ao

relato dos outros participantes, e apenas um participante nao solicitou fala extra. A partir da segunda

‘
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questdo comecaram a relacionar suas respostas com as dos outros participantes. A questdo trés foi
respondida por todos dentro da segunda questdo, sem serem direcionados. Por fim, foi sugerida a
realizacdo de rodas de conversa de maneira periddica na unidade. Quanto as limitacdes: (a) Devido
quantitativo para a composi¢do do grupo, convidamos um profissional de cada categoria; (b) Alguns
participantes estavam no trabalho e tiveram falhas no som; (c) No final do encontro houve uma forte

chuva que interferiu por alguns instantes o sinal da internet e da gravacéo.

3.1 CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS
e Pacientes: abordagem realizada com 13 sujeitos, pela faixa etéria registramos a abordagem de
adultos entre 31 e 60 anos perfazendo dois ter¢os da amostra (69%) e os demais idosos. Quanto
ao género representando dois ter¢os da amostra, o feminino. Para a escolaridade quase metade
da amostra concentrou-se entre o nivel médio completo e incompleto (46%). Para a renda
familiar grande parte do publico com valores entre 1 e 2 salarios minimos (76%). Na descricéo
de patologias pregressas (cronicas) dois tercos dos participantes negaram (69%) e dos demais

confirmaram que todos eram hipertensos.

Quanto aos familiares e cuidadores representam uma rede de suporte e cuidados importante,
sendo assim fazem parte do processo cotidiano assistencial. A depender da rede de cuidados e do
contexto familiar, podem estar presentes de forma integral, parcial ou pontuais para algumas
atividades. E assim, desde um familiar/ cuidador Unico até diversas pessoas gque Se revezam nos
cuidados, havendo também casos em que o paciente ndo possui uma rede para 0 seguimento dos
cuidados. Uma diversidade de situacdes pode compor este cenario e de forma dindmica, influenciar
em algumas condutas e tomadas de decisoes.

e Familiares e Cuidadores: abordagem com 11 sujeitos, destes 7 eram familiares, 2 cuidadores

formais e 2 cuidadores informais (sem parentesco consanguineo).

Em relacdo a faixa etaria, houve representacdo de todas as idades, com pouco mais da metade
da amostra entre 18 e 50 anos (54%). Quanto ao género registrou-se a prevaléncia do feminino. Para
a escolaridade quase metade da amostra concentrou-se no nivel médio completo (45%), porém com
pouca diferenca entre os niveis fundamental completo e incompleto (36%). Para a renda familiar
houve representacdo de todos os niveis, onde a concentragdo de registros ocorreu para 0s sem renda
fixa e com renda acima de 5 salarios minimos, dois extremos (ambos com mesmo quantitativo /

percentual e totalizando 54% da amostra).
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No que se referem aos cuidados, mais de dois ter¢cos da amostra negou ser cuidador unico,
pouco mais da metade relatou ja ter cuidado de uma pessoa enferma antes, destas quase dois ter¢os
relataram ter algum grau de parentesco e destes mais da metade com diagndstico de cancer, contudo
menos de um terco deste publico estava em cuidados paliativos, logo a experiéncia e vivéncia na
tematica mostrava-se desconhecida.

¢ Profissionais: A equipe foi formada por 8 profissionais respondentes, sendo que em relacdo a

faixa etaria houve concentragédo entre 31 e 50 anos (87,5%). Quanto ao género, verificou-se a

prevaléncia para o feminino. Dos 10 profissionais convidados (um de cada categoria) apenas

2 ndo conseguiram participar/ responder ao questionario.

Referente a formacgdo profissional, quase a totalidade se refere a alguma formacdo em
oncologia e esta proporcdo se aproxima para alguma formacao em cuidados paliativos, o que desvela
gue um quantitativo expressivo do grupo tem especialidade e expertise para a referida tematica, e que
se pode constatar no grau de instrucdo para Mestrado e Doutorado de mais da metade da amostra
(62,5%). Pode-se também verificar uma ocorréncia consideravel para o tempo de atuacéo profissional,
ja que as faixas superiores a 15 anos totalizaram mais de dois ter¢os da amostra (75%). E deste grupo,
todos atualmente desempenham atividades assistenciais (cuidado direto com os pacientes, familiares

e cuidadores).

3.2 SISTEMATIZACAO E SINTESE DO DESENVOLVIMENTO DA PESQUISA

Em busca ao desenvolvimento dos principios éticos e de boas priticas em pesquisa e
divulgacdo cientifica, optou-se em seguir o guia Consolidated criteria for reporting qualitative
research (COREGQG) diante da natureza da pesquisa por envolver a coleta de dados por meio de
entrevistas e grupos focais (SOUZA et al, 2021).

O instrumento refere-se a dominios basilares que envolvem: (a) equipe de pesquisa no que
tange a formacdo e experiéncias; dois pesquisadores responsaveis e cinco colaboradores, destes quatro
com Graduacdo em Enfermagem e trés com Graduacdo em Medicina, todos com experiéncia
profissional em oncologia e seis em cuidados paliativos; (b) descri¢do sobre o conceito e desenho do
estudo; analise de conteido de Bardin, escolha por amostragem consecutiva, onde 0s participantes
foram abordados pessoalmente pelos pesquisadores, sendo assim a amostra totalizou 31 sujeitos, dos
sujeitos abordados apenas dois se recusaram a participagdo sem entrar em detalhes, todos os dados
foram coletados no HC 1V, nos setores de Internagdo Hospitalar e Ambulatorial; (c) critérios de analise

e resultados; codificacdo por incidéncia guiada pelos temas mais comuns presentes nos dados,
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consequentemente a partir do método e organizagdo da analise foram elencadas trés categorias, a partir
das etapas desenvolvidas de pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados obtidos e
interpretacdo, logo, diante da natureza do dado/ unidade de codificacdo extensa (discurso), optamos
por “uma analise artesanal”, as citacfes seguem identificadas no texto com inferéncia ao quantitativo
de participantes e por fim. procurou-se salientar as tematicas de destaque com convergéncia aos dados

e o tratamento dos resultados.

4 DISCUSSAO

As necessidades de informacdo compreendem aos apontamentos a respeito do que seria
importante e necessario conter em um material informativo direcionado a pacientes, seus familiares e
cuidadores com vistas a favorecer a comunicagdo ¢ ampliar a visibilidade dos cuidados paliativos na
aten¢do oncoldgica. Como um elemento dinamico, a informagao perpassa as dimensdes da realidade
social, bem como a necessidade de conhecer determinada tematica e assunto. Diante da metodologia

adotada emergiram trés categorias de analise, explicitadas na Figura 2.

Figura 2. Estudo do material e procedimento para as interpretagdes

*Traducéo e Significado
dos Cuidados Paliativos:

-Comunicacao, Diagndstico,
Prognostico, Tratamento,
Objetivos, Suporte fisico,

Emocional, Espitirual,
Psicossocial e Linguagem
acessivel.

*Categorias

Unidade de Contexto: Palavras Centrais

Necessidades de ' *QOs Cuidados Paliativos
Informagéo Oncoldgicos como Estigma
de Morte e de
Terminalidade:

-Sentenca de Morte e Fim de
Vida

*Negacdo da Finitude:
-Milagres, Fé e Cura

Fonte: Dados da Pesquisa, 2025.

Sendo assim, as referidas categorias sequencialmente serdo tratadas a partir dos conteudos
pertinentes:

a) Traducdo e Significado dos Cuidados Paliativos:

Paciente 07: “Para as pessoas ficarem bem informadas, ndo ¢ porque eu, pelo menos
completamente desinformada. Nao recebi nada de informagdo concreta, era aquela coisa,
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coisa confusa, né e ndo sabia o que fazer.... Entdo, essas informacdes assim eu ndo recebi e eu
fui fazendo e foi aparecendo o problema, eu fui fazendo porque nao tinha outro jeito. Nao que
eu fosse informada antes com antecedéncia do que poderia acontecer. Essa informagao nunca
foi dada para mim.”

Paciente 13: “Mas que eu deveria ter tido esse alerta 14 atras, para de repente ndo estar aqui
agora, neste momento, fosse mais para frente, isso sim, eu penso que eu poderia ter feito.”
Paciente _01: “Eu nfo evoluir para a dor, para o sofrimento.”

Paciente 11: “A melhor propaganda sdo as pessoas que vém e passam para 0s outros o que
realmente €.”

Paciente 02: “Essa questdo de ter um INCA especializado no caso aqui...com esse tratamento,
das pessoas que estdo em tratamento e que precisam desse cuidado especial”

Familiar 07: “Entdo, as coisas vao acontecendo e passar essa realidade do que vai acontecer
de uma forma ou de outra e vocé tem que se preparar para isso”

Paciente 13: “Comunicagao mais entre os médicos e o paciente”

Cuidador_informal 02: “S¢é acrescentaria, também eu acho que a parte espiritual. Nao estou
falando de religido, mas de suporte espiritual que também ajuda”

Esta necessidade de informacgao objetiva e de qualidade foi destacada por todos como um
elemento estruturante neste cendrio, sendo esperado que se esclareca assuntos presentes no
diagndstico, tratamento, possiveis desfechos (respostas/ reagdes/ intercorréncias) e progndstico. E de
alguma maneira se possa trazer ao conhecimento da populacdo a ocorréncia desta assisténcia
especializada no ambito do SUS desenvolvida em uma Institui¢do concebida para o tratamento de
pacientes com diagnostico de cancer avangado em cuidados paliativos, seus familiares ¢ cuidadores
(BRASIL, 2020; INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2021).

Pode-se dizer que as questdes pertinentes a saltide e ao adoecimento tém mudado ao longo do
curso do desenvolvimento social, em parte pelo fato de que na modernidade observamos a expectativa
de vida mais elevada, oriunda do avango tecnologico, da prevencdo e do tratamento de doencas
(ELIAS, 2019).

Tais fatores seguem diretamente relacionados a comunicagdo e um elemento relevante envolve
a formacgao profissional em saude centrada no prolongamento da vida e com pouca discussao a respeito
do resgate de um sentido mais amplo e humano da assisténcia (KUBLER-ROSS, 2008; MORIN,
1970). A medida que avangamos para um mundo tecnolégico em um elevado nivel, parece termos
regredido nas tecnologias leves no campo das relagdes (ARIES, 2014). Porém, para a formagdo dos
profissionais cabe atrelar o valor da ciéncia, tecnologia e da arte permeado pelas relacdes, em meio a
totalidade do cuidado. Ao encontro da relevancia quanto a abordagem psicossocial e espiritual,

permeada por uma escuta acolhedora e sem julgamentos (KUBLER-ROSS, 2008).

Profissional 07: “A questdo é o foco do tratamento ¢ para onde a gente estd se direcionando
com esse tratamento, porque cuidado paliativo é um tratamento.”

Profissional 02: “E uma coisa que eu tenho pensado bastante, é de tentar evitar é essa a
palavra tratamento ndo é, por exemplo, quando eu passei, tinha encaminhado para a gente
falar que ele vai ser, vai continuar sendo tratado, que vai receber um tratamento...que
tratamento remete a cura de alguma coisa.”
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Profissional 01: “Nao concordo de ndo usar a palavra tratamento...E uma terapéutica voltada
para controle dos sintomas. Talvez a gente tenha que justamente traduzir isso para o paciente
explicar de uma forma mais acessivel para o paciente”

A relevancia em decifrar algum conteudo ou termo pode se manifestar pelas diversas nuances
que o influenciam, neste caso os cuidados paliativos no ideario social sofrem distor¢gdes quanto ao seu
real significado conforme podemos observar diante do exposto. Um fator interessante envolveu o
destaque para a palavra, ‘tratamento’ que para uma parcela significativa da sociedade representa a
ideia de cura. Logo, a utilizacdo da terminologia; ‘tratamento paliativo’ pode acarretar uma distor¢ao
quanto ao seu real sentido e aplicabilidade.

Todavia, o tratamento paliativo se aplica as necessidades de ordem fisica, psiquica, social e
emocional apresentadas pelos individuos. Na atencdo aos estagios que envolvem o processo de morte
e morrer (negacdo, raiva, barganha, depressdo e aceitacdo) que possam emergir do quadro de
adoecimento (KUBLER-ROSS, 2008). Com isso, o tratamento representa cuidado, acolhimento e

suporte, o que nos compete de fato traduzir seu objetivo e onde queremos chegar.

Profissional 01: “Eu acho que ¢ o primeiro ponto seria realmente explicar, o que sdo o0s
cuidados paliativos para uma populacdo que ndo conhece claro que usando uma linguagem
acessivel para essa populagdo.”

Profissional 06: “Olha, eu concordo com a linguagem, acessivel...E algo bem ilustrativo, bem
sucinto, eu acho que vale. E vélido, vale a pena disseminar isso. O que ¢ que eles gostariam
de saber? Ali, parte de uma criatividade, ilustrativa, linguagem acessivel.”

Como terminologia que dialoga com a referida tematica, letramento ou literaria envolve um
conjunto de habilidades, tais como: o conhecimento cultural e conceitual, literaria oral (falar e ouvir),
literaria impressa (ler e escrever) e a numeraria (lidar com nimeros). No que envolve a comunicagao
e saude, qualquer pessoa ou instituicdo neste campo funciona como um fio condutor entre o
conhecimento cientifico e as pessoas que necessitam deste conhecimento (MALVEIRA, 2019;
RIBAS, 2021; PERES, 2023). E aos profissionais de saude apresenta-se o desafio de revisitar seus
conhecimento e praticas, para o fomento de tais termos.

b) Os Cuidados Paliativos Oncoldgicos como Estigma de Morte e de Terminalidade:

Paciente 05: “Porque acho que a pessoa estd com cancer, ja acha que a pessoa, ja ndo quer
nem encostar perto, proximo tem pessoas assim. Eu ja passei por isso e sei.”
Cuidador_formal 01: “Principalmente que trazer para ca nédo ¢ ta levando para a morte. Nao
esta levando para o ultimo dia de vida, esta levando o paciente para ter um pouco mais de
conforto, um pouco mais de dignidade”

Profissional 07: “Tentando quebrar o estigma do que ¢ o cuidado paliativo. O
desconhecimento sobre o que a gente faz ¢ muito grande, entdo acho que qualquer material
que comegar ¢ tentando mostrar que o cuidado paliativo ndo pode ser somente no final de

vida.”
Profissional 05: “Porque ¢ como se fosse uma sentenca de morte.”
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Os mitos, ritos, costumes e o senso comum sao alimentados socialmente e traduzem um certo
egoismo e distanciamento dos vivos em relagao aos moribundos. Um preconceito que isola e remete
a soliddo em um momento tdo delicado quanto o da finitude humana. “A morte ¢ um dos grandes
perigos biossociais na vida humana” (ARIES, 2014, pg 19), como caracteristica do processo
civilizatdrio a morte ¢ postergada/ empurrada com maior frequéncia para os bastidores da vida social,
0 que para os moribundos pode significar que eles também terdo o mesmo destino - o isolamento. Essa
dificuldade de os que se julgam longe do fim o negarem esta ligada ao fato de que lidar com a morte
do outro remete a lembranga de nossa inevitavel finitude (BECKER, 2019; ARIES, 2014).

Entretanto, um caminho oportuno envolveria a empatia como forma de acolher a amparar o
outro como gostariamos de ser tratados (KUBLER-ROSS, 2008). O que remete ao significado basilar
dos CP no que tange sua aplicabilidade de maneira precoce e oportuna, para a promog¢ao da qualidade

de vida no curso da finitude humana.

Familiar 01: “Ai eu acho que seria bacana entender em que momento um paciente ¢
encaminhado para o tratamento paliativo. Em que momento o médico, em que momento que
¢ determinado que aquele cancer ndo vale mais a pena investir em tratamento e sim cuidados
paliativos, quando isso acontece? Nao ¢ em que momento que, porque justamente a gente
sempre tem a sensagdo de que s6 acontece porque eu tiver muito mal prestes a morrer, € pelo
que eu pude perceber que ndo é bem assim, entdo eu acho que é importante essa informagao
assim.”

Familiar 02: “Porque aqui bem, eu falo que ¢ o final, né. Mas, ai cuidando também pode até
melhorar em alguma coisa a doenga”

Familiar 03: “E, eu tenho identificado que cada dia um dia né. Assim como pode agravar,
pode melhorar.”

Um estigma complementar a ser tratado envolve mostrar que o momento oportuno para o inicio
dos cuidados paliativos ndo corresponde ao fim de vida, e sim de forma favoravel onde seja possivel
prevenir agravos, promover qualidade de vida, ter tempo para a criagdo de vinculo e suporte necessario
no decorrer do processo de morte e morrer, para o paciente, sua familia e cuidadores (KUBLER-
ROSS, 2008).

Tal abordagem necessita ser pensada, iniciada e desenvolvida nao apenas no fim de vida,
embora as Ultimas horas sejam importantes, j4 que em muitos casos as pessoas morrem aos poucos,
adoecem, envelhecem, e neste sentido a partida comega antes (ARIES, 2014).

¢) Negacdo da Finitude:
Familiar_07: “Por mais dura que seja a gravidade da situacdo, vou dar um exemplo da minha
familia. A gente acredita em milagres, entdo s6 que a gente sabe que as coisas acontecem e as

vezes nao acontecem com a nossa forma que a gente quer e também acreditamos na vontade
de Deus.”
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Profissional 07: “Eu acho que quando ele pensa na questdo do tratamento, ele disse que a
palavra nos confunde de fato, quando o paciente, quando se fala tratamento, o paciente ter
certeza de que aquele tratamento ¢ voltado para a cura, dificil”

Dentre as idas e vindas que podemos observar nas falas dos sujeitos envolvidos neste processo,
a recusa em aceitar a finitude pode persistir durante toda a assisténcia destinada ao controle de
sintomas, a qualidade de vida e nas medidas de conforto inerentes ao processo de morte e morrer
(KUBLER-ROSS, 2008). Pois a histéria de vida de cada individuo, suas experiéncias, enfim, os
elementos de sua biografia em geral influenciam a maneira como reage e responde as adversidades
(KUBLER-ROSS, 2008; ELIAS, 2001). Em consonancia esta resposta negativa pode ocorrer a
depender das relagdes que sao estabelecidas entre profissionais, pacientes, familiares e cuidadores,
intermediadas por informagdes truncadas, imprecisas, codificadas que dificultam o real entendimento
da situacdo (KUBLER-ROSS, 2008).

Por sua vez, a crenga religiosa oferece ao paciente sentido no sofrimento e recompensa apods a
morte’. Em concomitante, a religiosidade neste cendrio resguarda dogmas da salvacdo, que
representaram o perddo e o amor, o soberano que designa a misericordia e perpetua a vida eterna
(MORIN, 1970). Contudo, a compreensao da espiritualidade estende-se para além do religioso, como
um agente de significagdo diante da doenga, do sofrimento e da morte, centrada no homem e em sua
liberdade (INSTITUTO NACIONAL DO CANCER, 2022).

Afinal, o ndo reconhecimento e aceitagdo do processo de finitude resguarda complica¢des para
os cuidados destinados, pois estes ndo conseguem se consolidar de forma efetiva em um cenario

negacionista.

4.1 AS TECNOLOGIAS EM SAUDE E SUA APLICABILIDADE NA PRATICA

No que envolve o conceito de tecnologia, pode-se compreender a aplicacao sistematica do
conhecimento cientifico e /ou outro conhecimento disposto em atividades praticas. E a Tecnologia em
Saude (TS), abarca a atencdo e os cuidados com a saide prestados a populagdo, mediados por
equipamentos e procedimentos técnicos, medicamentos, sistemas organizacionais, informacao,
educagio, programas e protocolos assistenciais (MINISTERIO DA SAUDE, 2010; SANTOS, 2016).
Neste contexto, Merhy descreve as TS como: leves, leve-duras e duras (MERHY, 2014; MERHY;
FRANCO, 2003; MERHY; FRANCO, 2008).

Para a abordagem da TS torna-se primordial conceber a intercessdo do processo de trabalho e

da construcao de saber. Um movimento continuo e articulado, da ideia inicial, para a elaboragao e
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implementagdo, ao resultado, do conhecimento a pratica, o que lhe torna processo e produto
(SANTOS, 2016).

Assim sendo, as tecnologias leves resguardam a produ¢ao da saiude, com base nas relagoes,
com a producdo do cuidado de forma integralizada, por toda extensdo dos servigos de satide, centrado
nas necessidades dos usuarios, o que desvela uma ‘transi¢ao tecnologica’ (MERHY, 2014; MERHY;
FRANCO, 2003; MERHY; FRANCO, 2008). E dentro do campo das relagdes pode-se descrever a
producao de vinculo, o acolhimento, a escuta, empatia, a troca de saberes, informagdes, o atendimento
a demandas individuais e coletivas, dentre as inumeras atividades advindas dos sujeitos envolvidos no
processo de cuidado (SANTOS, 2016; MERHY, 2014).

Merhy e Franco (2003, 2008) resgatam apontamentos para pensarmos uma composi¢ao técnica
do trabalho centrado no campo das relagdes e das tecnologias leves. Neste sentido, implicaria na
mudan¢a do modelo assistencial (médico hegemonico e produtor de procedimentos) para causar
impacto no nucleo do cuidado, pela composi¢do de uma hegemonia do Trabalho Vivo (trabalho no
momento em que este esta produzindo) sobre o Trabalho Morto (s@o os instrumentos).

A segunda abordagem envolve as TS leve-duras, assim dizendo, as tecnologias-saberes, que
envolvem os saberes estruturados inerentes ao processo de trabalho em saude, tais como; das teorias,
dos modelos de cuidado e outras. E a terceira abordagem versa a respeito das TS duras, representadas
pela maquinas-ferramentas, equipamentos, aparelhos, normas e estruturas organizacionais (SANTOS,
2016; MERHY, 2014; MERHY; FRANCO, 2003; MERHY; FRANCO, 2008).

De modo geral, a produgao de tecnologias em saude compreende um importante campo dentro
da assisténcia a populacdo, onde cada abordagem tecnologica tem sua relevancia. Nesta conjuntura, a
Politica Nacional de Gestdo de Tecnologias em Satde direciona-se ao: “desenvolvimento, a
incorporacdo e a utilizagdo de tecnologias nos sistemas de satide, bem como a sua sustentabilidade,
estdo inseridos em contextos sociais € econdmicos, que derivam da continua producdo e consumo de
bens e produtos” (MINISTERIO DA SAUDE, 2010, pg 09) E como objetivo a politica visa maximizar
os beneficios em saude, o acesso da populacdo a tecnologias efetivas e seguras, em condigdes de
equidade.

No contexto da aten¢do oncoldgica, as referidas abordagens tecnoldgicas coabitam o cenério
assistencial. Neste caso, nos cabe refletir acerca da utilizagdo oportuna das tecnologias vigentes,
guiadas pelas necessidades dos sujeitos. Um movimento essencial para destacar a importancia do
cuidado que esteja atento as dimensdes fisica, emocional, espiritual, social e familiar do sofrimento

humano diante do diagnostico de doenga cronica e potencialmente ameagadora da vida.
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Para os CP estima-se o investimento em tecnologias leves e leve-duras, pois contemplam os
conhecimentos sistematicos e especializados, bem como as relagdes e as necessidades oriundas do
processo de adoecimento dos sujeitos em seu contexto social (STEFANI, 2020). Uma convergéncia
para o desenvolvimento de produtos /tecnologias que sejam idealizados a partir da realidade e com

escuta dos sujeitos envolvidos no processo de cuidado.

42 ESTRUTURACAO DOS TOPICOS E DESENVOLVIMENTO DO MATERIAL
INFORMATIVO

Diante dos dados coletados e da analise alguns indicativos destacam-se para a estruturagao de
topicos e assuntos emergentes a serem contemplados na concepgao do referido material. Cinco eixos
tematicos foram estruturados, onde de forma leve e dialogada, com uma linguagem simples e concisa

em conjunto ao uso de imagens, desenhos e figuras fosse viavel o desenvolvimento da tecnologia. Em

sintese, a Figura 3 sistematiza os elementos para a abordagem proposta.

CUIDADOS
PALIATIVOS

*O que &?
Corresponde a
abordagem do conceito
em uma visdio ampla
com a aplicabilidade
para os diversos tipos
de doengas crénicas.

+«Como deveria
acontecer?
O momento indicado
para aproximagéio.

+Para além do fim de
vida
Caminhos necessarios
para (re)significar o
imagindrio coletivo

Figura 3. Desenho para o desenvolvimento de Material Informativo.

E PARA O
DIAGNOSTICO DE
CANCER

sParticularidades
O conceito de cdncer e
sua relagdo com a
paliagéo

+Diagndstico
Sua relacdo com o
estadiamento e os
possiveis tratamentos

*Prognostico
Os fatores que
envolvem a evidéncia
da carga de doenga e
seu avango

E UM
TRATAMENTO

*Controle de sintomas
Uma das acdes da
atengdo oncologica o
tratamento visa o
controlar ou minimizar
sinais e sintomas

*Promocio da
qualidade de vida
Com o foco para o

individuo, suas

necessidades e
particularidades, bem
como de sua familia

+*Abordagem
multidimensional
A importanecia da
assisténcia para as
questdes fisicas,
sociais, emocionais,
psicolégicas e
espirituais

EQUIPE E AS
MODALIDADES
ASSITENCIAIS

*Profissionais e suas
atividades
A abordagem de cada
profissional, bem como
o trabalho coletivo

+*Atendimento
domiciliar

+*Atendimento

ambulatorial
*Internacio hospitalar

Com a descrigdo das

particularidades de cada
modalidade assistencial

Fonte: Dados da Pesquisa, 2025.

REACOES E
ENFRENTAMENTO

+Lidando com o
adoecimento
Situagdes e impactos na
vida do individuo, sua
familia e cuidadores

+Possiveis estagios
Comportamentos que
podem ocorrer em
resposta ao processo de
adoecimento

*Finitude humana
Processo integrante da
vida e de seu sentido
para cada individuo

*Luto
Conjunto de
sentimentos,

experiéncias e reacdes
relacionado a perdas

Uma gama de assuntos e contetidos envolvem a tematica, sendo invidvel contemplar todas as
suas nuances. Porém, conforme exposto inicialmente, os eixos elencados pretendem trazer visibilidade

para assuntos relevantes e necessarios ao conhecimento e debate social.

REVISTA ARACE, Sio José dos Pinhais, v.7, n.5, p.26612-26630, 2025
26626

‘



Revisto Py

ANC

“l—\\

ISSN: 2358-2472

5 CONCLUSAO

No campo da satde, a comunicagao lida com uma realidade complexa por envolver assuntos
a respeito da vida e morte das pessoas. Em oncologia o elevando potencial de malignidade atrelado a
génese do processo de adoecimento traz a tona a relevancia quanto a incorporagdo precoce dos CP
direcionados ao alivio do sofrimento fisico, social, emocional, psicologico e espiritual. Oportuno de
maneira precoce e essencial quanto ao suporte no fim de vida e na qualidade de morte.

Como atividade atemporal dar voz aos sujeitos e ter uma escuta sensivel abarca um alcance
amplo quanto a realidade que por vezes pensamos conhecer completamente, na posicdo de
profissionais de saude especializados. Sempre ocorrerdo situagdes novas, inusitadas, singulares, enfim
a dindmica da vida nos coloca em um constante aprendizado e para tal precisamos estar atentos e
dispostos a ampliar os conhecimentos.

Quanto ao desenvolvimento de material informativo, torna-se inviavel contemplar tematicas,
nuances, especificidades, que confiram o alcance para todas as necessidades de informacao existentes.
Entretanto, a pesquisa evidenciou que as pessoas desejam ter informagdes precisas € com isso
compreender o curso do processo de adoecimento torna-se essencial. Contexto que tende a favorecer
as demais abordagens decorrentes deste processo que envolvem a atuacdo da equipe interdisciplinar e
as modalidades assistenciais. Logo, o conhecimento do processo assistencial resguarda uma dimensao

segura do cuidado e remete ao acolhimento.
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