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RESUMO

A comunicacdo clara e empatica é fundamental no processo de transferéncia da fase curativa
para a abordagem em cuidados paliativos exclusivos. Este estudo tem como objetivo lancar luz
acerca da comunicacao entre profissionais de salde, pacientes e familiares no contexto do que
é cuidado paliativo, avaliando como familias e pacientes sdo abordados e, se compreenderam
0s motivos da transferéncia para os cuidados paliativos exclusivos. Trata -se de uma de pesquisa
com abordagem qualitativa e quantitativa de carater exploratério descritivo realizada no
Hospital de Apoio de Brasilia. Os dados foram coletados em entrevistas semiestruturadas e
avaliados com a técnica de andlise de contetdo. Conclui-se que as habilidades de comunicacgéo
dos profissionais de satde sdo imprescindiveis para um bom relacionamento entre paciente,
familiares e equipe.
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ABSTRACT

Clear and empathetic communication is fundamental in the process of transferring from the
curative phase to the exclusive palliative care approach. This study aims to shed light on
communication between health professionals, patients and families in the context of palliative
care, evaluating how families and patients are approached and whether they understand the
reasons for transferring to exclusive palliative care. This is research with a qualitative and
guantitative approach of an exploratory and descriptive nature carried out at the Brasilia
Support Hospital. Data were collected in semi-structured interviews and evaluated using the
content analysis technique. It is concluded that the communication skills of health professionals
are essential for a good relationship between patients, family members and staff.
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1 INTRODUCAO

O Cuidado Paliativo ¢ uma abordagem que tem o propdésito de ajudar pacientes e
familiares com doencas graves, incuraveis e ameacadoras da vida, buscando o alivio do
sofrimento, e tratamento correto das dores e dos sintomas.

Segundo a Organizacao Mundial da Saude (OMS), define cuidados paliativos como uma
abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes (adultos e criangas) e de suas familias
que enfrentam problemas associados a doencas que ameagam a vida. prevenindo e aliviando o
sofrimento por meio da identificacdo precoce da doenca, do tratamento correto da dor, controle
de sintomas e avaliagGes de outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais.! Diante disso
ha a necessidade da atuacdo de uma equipe multidisciplinar para auxiliar durante esse processo.
Atualmente muitos profissionais de saide tém atuado de acordo com os principios da OMS,
mas ainda ha muito para se aprimorar sobre a tematica. 2

A comunicacdo é muito utilizada nos cuidados paliativos. Ela torna-se um processo
fundamental para uma relacéo satisfatdria entre profissionais médicos, pacientes e familiares.
E uma ferramenta essencial na satde, pois amplia as relacdes, desenvolve a autonomia do
paciente e fortalece os vinculos de forma confiavel. Por meio dela a noticia chega de forma
digna, tendo carater preventivo entre pacientes, familiares e profissionais.®

Ainda assim, a comunicacao pode ndo ser uma tarefa facil para os profissionais de salde,
principalmente a comunicacdo de mas noticias, relacionadas a evolucdo da doenca, ao
tratamento dificil, sem expectativa de cura ou em estagio de final de vida, como acontece nos
cuidados paliativos. Portanto, a comunicacdo adequada em relagcdo ao paciente e sua familia,
deve fazer parte do dia a dia desses profissionais.

A comunicacdo também tem um papel indispensavel no cotidiano do Assistente Social,
e na estratégia de intervencdo e fortalecimento dos usuarios de servicos da politica de
Assisténcia social.

Como parte fundamental na construcao das relagdes sociais a comunica¢do, mesmo em
meio ao seu constante processo de transformacéo e adaptagéo, € parte intrinseca do cotidiano
de toda a sociedade. Sendo entdo o trabalho a principal atividade humana, ela esta presente na
atuacdo das variadas profissdes existentes, pois 0s meios de comunicagdo sao ferramentas
utilizadas para p6r em pratica as suas funcdes e atribui¢6es, ndo sendo diferente na atuacédo da

profissdo do Servico Social. *
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Para fins de pesquisa usamos a nomenclatura cuidados paliativos exclusivos de acordo
com os critérios para internacdo na Unidade de Cuidados Paliativos oncoldgicos do Hospital de
Apoio de Apoio de Brasilia -HAB: Paciente com diagnostico de neoplasia maligna; Idade igual
ou superior a 18 anos; Defini¢do pelo médico oncologista de que ndo ha mais propostas de
tratamento modificador de doenca (registrado no prontuério eletrénico trackcare ou em
relatdrio); Apresentar complicacGes clinicas que justifiquem internacdo hospitalar; Familia e
pacientes concordarem com os cuidados paliativos e a internacdo no HAB.

Nesse sentido, este estudo tem como objetivo lancar luz acerca da comunicacdo entre
profissionais de saude, pacientes e familiares no contexto do que € cuidado paliativo, avaliando
como familias e pacientes sdo abordados e, se compreenderam os motivos da transferéncia dos

pacientes para os cuidados paliativos exclusivos.

2 METODOLOGIA

Trata-se de uma de pesquisa com abordagem qualitativa e quantitativa de carater
exploratorio descritivo. Realizada nas unidades de cuidados paliativos exclusivos oncolégicos
(Unidade para internacao A) e geriatricos (Unidade para internacdo C) do Hospital de Apoio de
Brasilia - HAB através de entrevista semiestruturada, com questionario préprio elaborado pela
pesquisadora. Seguindo o critério de aceitabilidade e disponibilidade. Foram incluidos na
pesquisa individuos maiores de dezoito anos, de ambos os sexos; familiar que esteve presente
no momento da abordagem para a transferéncia do paciente, e pacientes internados nas unidades
supracitadas que encontravam -se ltcidos e orientados; e s participaram aqueles que assinaram
0 Termo de Consentimento Livre Esclarecido.

Os entrevistados foram questionados sobre seus conhecimentos prévios sobre cuidados
paliativos, sobre transferéncia para cuidados paliativos exclusivos, sentimentos envolvidos
durante o processo, e sobre medidas consideradas invasivas como intubacdo, reanimacao e
hemodidlise. A amostra foi selecionada de maneira ndo probabilistica por conveniéncia. Foram
entrevistados um total de 23 participantes, destes, 22 sdo familiares sendo 11 da Ala oncoldgica
e 11 da Ala Geriétrica, e 1 paciente da Ala oncoldgica. Encontrar pacientes disponiveis para
entrevista foi uma tarefa complexa, uma vez que a maioria deles estavam em estagio avancado
da doenca, apresentando um nivel reduzido de consciéncia, ou sintomas desconfortaveis
prevalentes em fim de vida como: sonoléncia, fadiga, delirium, dor, nausea, entre outros.

Foram descartadas trés entrevistas pelo fato de os participantes ndo estarem presentes
no momento da transferéncia do paciente para o0 HAB, fator crucial para responder as principais

perguntas do questionario aplicado, restando entdo 20 entrevistas. Também foram utilizadas
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informagdes dos prontuarios eletrdbnicos com o objetivo de coletar dados sociodemograficos
dos pacientes.

Com o intuito de assegurar o anonimato, os relatos dos participantes passaram por um
processo de codificagdo. Utilizamos “PE” para paciente entrevistado e “F” seguido de numeral
para familiar entrevistado. As entrevistas tiveram duracdo variando entre 06 e 24 minutos.
Foram registradas utilizando um aplicativo de gravacdo de dudio em um dispositivo mével e
posteriormente transcritas manualmente para possibilitar a analise de seu contetdo.

A metodologia adotada foi a Andlise de Conteudo proposta por Laurence Bardin.
Inicialmente, foi conduzida uma leitura flutuante do material, visando identificar as impressoes
iniciais oriundas das entrevistas. ApoOs essa leitura, procedeu-se a uma pré-analise que
compreendeu a identificacdo das partes documentais que constituem a anélise, ou seja, 0s temas
abordados. Isso envolveu também a categorizacdo semantica dos temas: 1) Transferéncia entre
servicos 2) Implicacdes e consequéncias da ma comunicacao na perspectiva dos familiares, 3)
Percepcdo dos familiares sobre a ma comunicacdo dos profissionais e sugestdes de como
acreditam que deveria ser conduzida. As categorias emergiram durante a leitura do material, de
acordo com as narrativas e o contetdo das entrevistas. Por fim, a analise foi conduzida visando
compilar os resultados obtidos a partir das entrevistas. ®> A pesquisa foi aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Fundac&o de Ensino e Pesquisa em Ciéncias da Salide FEPECS sobre
CAEE n: 65006922.4.0000.5553.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Dentre 0s pacientes elegiveis para essa pesquisa onde o préprio paciente ou seu familiar
foi entrevistado, observamos na unidade oncolégica a presenca de tumores primarios de lingua,
de cabeca e pescoco, de esdfago, de préstata, do trato vaginal, hepatocarcinoma,
adenocarcinoma de pulmao, neoplasia maligna de mama e astrocitoma (tumor de sistema
nervoso central). Na unidade geriatrica constatou-se em sua grande maioria pacientes com
deméncias por alzheimer, deméncias vasculares, deméncias ndo especificadas, sindrome de
fragilidade e mal de Parkinson, além de varias comorbidades comumente encontradas em
pacientes idosos.

Dos vinte entrevistados, nove eram do sexo feminino (45%) e onze (55%) do masculino.
Estavam na faixa etaria de 40 até 99 anos, sendo a média das idades 69,5 anos. Em relacéo a
escolaridade, oito afirmaram ter formacdo académica de ensino superior; seis ensino médio e
seis possuem ensino fundamental.

Em relagédo a procedéncia dos pacientes, todos foram transferidos de Unidades de Saude
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do Distrito Federal como: Hospitais Regionais, Unidades de Pronto atendimento - UPAs e do
Nucleo Regional de Atendimento Domiciliar - NRAD.

O estudo apresentou a necessidade da comunicacdo como ferramenta indispensavel nos
cuidados paliativos exclusivos. A seguir discorremos as trés categorias elencadas 1)
Transferéncia entre servicos, 2) Implicagdes e consequéncias da m& comunicacdo na
perspectiva dos familiares, 3) Percepcdo dos familiares sobre a ma comunicacdo dos

profissionais e sugestdes de como acreditam que deveria ser conduzida.

3.1 TRANSFERENCIA DE PACIENTES ENTRE SERVICOS

Segundo o Ministério da Salde o nimero de pacientes encaminhados pelas unidades
assistenciais para cuidados paliativos exclusivo é em torno 1.800 por ano. ® Para o deslocamento
de pacientes entre estabelecimentos de Salde é essencial que ocorra comunicacdo entre
instituicGes prestadoras de cuidados, sobre identificacdo e informacgdes do estado de saude do
doente, sempre que existir transferéncia temporaria ou permanente, da responsabilidade de
prestacdo de cuidados. A relevancia da comunicacdo e da colaboracdo da equipe de salde
interdisciplinar é considerada crucial para garantir a qualidade e a seguranca no fornecimento
de cuidados adequados aos individuos.’

O processo da transferéncia é algo que geralmente causa muita ansiedade ao paciente e
seus familiares. Quando se trata do HAB, ha um estigma, inclusive citado por alguns
entrevistados, de que este € um hospital que os pacientes sdo transferidos “para morrer”,
gerando uma certa resisténcia nos pacientes e entrevistados.

F 13: “Ele (esposo) ndo queria vim pra cé de jeito nenhum, ele queria vim pra casa...
Eu ouvi falar assim (...) a pessoa (...) falou pra mim que aqui (HAB) seria um lugar pra pessoas
esperar a morte, né¢?”

F 19: “Eles ja tinham conversado comigo desde janeiro, eles queriam que eu viesse pra
ca (HAB) desde janeiro, ai eu me recusei um pouco na época, ai eu levei ele de volta pra casa
que eles me explicaram que a partir do momento que viesse pra cé os cuidados seriam realmente
pra conforto dele e os tratamentos mais agressivos ja ndo teriam mais... Entdo foi bem dificil
no comeco, mas agora eles conversaram comigo de novo e eu entendi que era o melhor
momento e ai nos viemos.”

Talvez isso aconteca por se tratar de um hospital especializado em cuidados
paliativos exclusivos. Quando na abordagem paliativa, 0s pacientes ndo recebem
tratamento que ira mudar o curso da doenca, o foco passa a ser o bem-estar do paciente e nédo

mais a cura da moléstia, promovendo alivio do sofrimento centrando os cuidados na
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pessoa, resgatando e valorizando as relagdes interpessoais no processo de morrer, usando como
métodos fundamentais a compaixdo, a empatia, a humildade e a honestidade. Atribuindo
melhoria da qualidade de vida aos dias que ainda restam ao paciente, através de uma variedade
de estratégias de cuidado, sendo a comunicacio uma das mais evidentes.®

No Protocolo de Atencdo a Saude de Diretriz para Cuidados Paliativos em pacientes
criticos adultos admitidos em UTI, diz que, quando a condicéo clinica do paciente na qual a
equipe reconhece a irreversibilidade da doenca e a morte iminente, aceitando o desfecho para
morte e esta é prevista para horas ou dias, o cuidado paliativo passa a ser exclusivo, e todas as
medidas introduzidas buscam a melhor qualidade de vida possivel e o conforto do paciente e

de seus familiares. °

3.1.1 Abordando a Questdo da Transferéncia

Quando um paciente € informado sobre a transferéncia para cuidados paliativos
exclusivos, é essencial garantir que ele e sua familia compreendam o que isso significa. E
importante que os pacientes recebam informagdes claras e detalhadas sobre o que esperar nos
cuidados paliativos, que € um tipo de cuidado que se concentra no bem-estar global do paciente,
oferecendo conforto fisico e emocional, além de apoio aos familiares durante um momento tdo
desafiador.

A maioria dos entrevistados compreenderam o significado dos cuidados paliativos
exclusivos e relataram ter recebido informacg6es fornecidas de um profissional de salde antes
ou apos a transferéncia do paciente.

F 6: “... que agora ja ndo haveria mais melhora significativa e nenhuma melhora
esperada, s6 o conforto, houve aquela impoténcia de que a partir de agora tudo que eu fizer ele
ndo vai melhorar, ndo vai responder ao que eu fizer, s6 conforto.”

F 2: “Eh infelizmente, né? Ele ja ndo responde mais as medicagdes, né? Ja realmente
ndo tem como mais a gente reverter o quadro dele, né. A doenga ja chegou a um nivel que ndo
tem como mais. Entdo eh, o cuidado paliativo € que ele tenha conforto, né? Com qualidade
agora no finalzinho de vida que ele esta tendo né...”

F 7: “ter mais um pouco de dignidade pra eles ter mais suporte... ndo tem mais
tratamento, mas tem bons cuidados o que tiver... dentro das normas deles aqui, eles vao
aplicar.”

F 10: “Primeiro, assim, eles dao o maior conforto para o paciente. Né? O paciente deixa
assim, de dor, pra familia também. Sabe? E 0 que mais assim o que mais eu ponho na cabeca,

¢ 1sso. O paliativo pra mim ¢ assim 6, o conforto do paciente.”
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F 16: “...aqui o pessoal ja ndo trata mais a doenga, trata s6 o bem estar do paciente, ¢
isso que € meu consentimento de cuidados paliativos. Diminuir dor, diminuir tudo. Mas a
doenga ja ndo se trata mais porque a doenca ja em si, ja ndo tem mais cura, né?”

F 18: “cuidados paliativos era pra dar o maximo de conforto pra minha mae pra que ela
nao sofresse até a hora dela.”

F 19: “Agora ¢ o conforto pra ele (esposo), pra tentar diminuir as dores, né? Pra que ele
(esposo) fique o mais confortavel possivel pra que chegar a hora mesmo que é um momento
que a gente ndo sabe exatamente, ndo tem como prever, mais que ele esteja confortavel da
melhor maneira possivel né?.”

P 1: “E que ndo tem cura, ndo tem cura, ndo é? E quando ocorre isso, de uma doenca
que ndo tem cura. Ai veio pros cuidados paliativos pra melhorar a qualidade de vida e tudo.. e
eu to muito bem, t6 muito bem. Nao tem cura, mas eu ndo vou morrer agora nao.”

Essa conscientizacdo prévia, fornecida por especialistas em salde, permite que as
familias entendam minimamente a abordagem realizada. Uma das necessidades mais
proeminentes da familia é o estabelecimento de uma comunicacgdo clara, honesta e frequente
com os membros da equipe que cuidam do paciente.'® Esse suporte informativo desempenha
um papel crucial nessa fase desafiadora com uma compreensdo do que esperar, promovendo
assim uma transicdo menos desconfortavel.

Nove dos entrevistados relataram ter recebido explicacdo do que s&o os cuidados
paliativos exclusivos somente ap0s a transferéncia para o Hospital de apoio, assim como
informacdo sobre medidas consideradas invasivas. Esses entrevistados ndo foram elucidados
do fato que no Hospital de Apoio ndo sdo realizados procedimentos considerados invasivos
como: intubacgdo, reanimacdo e hemodialise, e por isso recebem somente pacientes que nao
estdo recebendo tratamento curativo para a sua doenca.

F 2: “Nao na UPA, s6 no HAB. Ele (médico) nao falou: Ah, 1a ndo tem UTIL. Que aqui
(HAB) nédo teria como fazer uma reanimagdo né? Ele ndo falou nada disso pra mim.
Simplesmente falou que seria um cuidado mais apropriado né? Que aqui ele (pai) estaria mais
assistido e que estaria de uma forma melhor e mais confortavel.”

F 7: “Nao, s6 no Apoio, antes da transferéncia falou que era pra dores intensas, né?
cronicas, intensas, so 18s0.”

F 10:” Nao antes do apoio. S6 que era o melhor pra minha mae”

F 21: “Nao exatamente, falou que aqui (HAB) teria todo o apoio que ele precisaria.”

No contexto do cuidado paliativo exclusivo, fornecido em um modelo separado do

tratamento curativo da doenca, € crucial que a equipe multidisciplinar informe o paciente sobre
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0 estadgio da doenga, prognostico, opcles terapéuticas disponiveis, desvantagens dos
tratamentos especificos e os beneficios dos cuidados paliativos exclusivos. E possivel que a
relutdncia em encaminhar o paciente para esse tipo de cuidado esteja relacionada a esses
aspectos complexos, aprofundando ainda mais as dificuldades enfrentadas pelos profissionais
de satide nesse cenario.!!

Em um estudo realizado com oncologistas de uma institui¢éo de referéncia nacional, foi
observado que para a maior parte deles, o tema de cuidados paliativos ndo foi abordado na
graduacdo de medicina (84,2%) ou em algum outro curso extracurricular (57,9%). Porém, todos
(100%) relataram que o cuidado paliativo deveria ser parte integrante do tratamento oncoldgico
de seus pacientes. Além da questdo do estigma, a maioria dos oncologistas nao tiveram em suas
grades curriculares na graduacdo em medicina a disciplina de cuidados paliativos. O
profissional de salde, principalmente da categoria médica, é frequentemente ensinado a lidar
com a doenca, mas nao com o doente, e o treinamento para paliacdo ndo esta normalmente
contido em sua graduagdo ou residéncia.?

A auséncia de uma comunicacao eficaz sobre os cuidados paliativos e os procedimentos
do Hospital de Apoio emergiu como uma preocupacdo comum durante as entrevistas. Varios
familiares compartilharam sentimentos de frustracédo devido a falta de informacdes claras sobre
0 que esperar durante sua permanéncia. Além disso, foram relatadas situaces de confuséo e
ansiedade, uma vez que ndo foram fornecidas orientagdes sobre os servigos oferecidos. Esta
lacuna na comunicacao ressalta a necessidade urgente de melhorar a divulgacao de informacdes
aos pacientes e familiares, garantindo que eles estejam cientes do tipo de cuidados que serdo

ofertados no Hospital de Apoio.

3.2 IMPLICACOES E CONSEQUENCIAS DA MA COMUNICACAO NA PERSPECTIVA
DOS FAMILIARES

Embora seja uma tarefa desconfortavel, a comunicacdo de mas noticias € uma parte
inevitavel do cotidiano dos profissionais de satde. Enfrentar essa responsabilidade € uma tarefa
desafiadora para eles, pois comunicar mas noticias representa uma das areas mais complexas e
dificeis nas interages interpessoais. Essa situagdo delicada é agravada pelas implicacoes
fisicas, sociais e familiares que podem ser desencadeadas. Entende-se por méa noticia todo tipo
de anuincio que produz sensacOes desagradaveis em um de seus agentes, especialmente aquelas
associadas a diagnosticar e prognosticar enfermidades. 34

Oferecer um sistema de suporte que auxilie a familia e entes queridos a sentirem-se

amparados durante todo o processo da doenca € um dos principios dos Cuidados Paliativos. A
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Familia para os Cuidados Paliativos é uma unidade de cuidado tanto quanto o doente. Deve ser
adequadamente informada, mantendo um excelente canal de comunicagdo com a equipe.
Quando os familiares compreendem todo o processo de evolucdo da doenca e participam
ativamente do cuidado sentem-se mais seguros e amparados. **

Durante as entrevistas, 0s participantes foram questionados sobre a abordagem adotada
pelos profissionais de saude ao comunicar a transferéncia. Dentre eles, 17 consideraram a
comunicacdo como adequada. No entanto, trés entrevistados expressaram insatisfacéo,
descrevendo a abordagem como inadequada devido a falta de clareza e detalhes das
informacdes fornecidas. Essas respostas variadas destacam a importancia de uma comunicagéo
cuidadosa e compassiva durante processos sensiveis como a transferéncia de cuidados médicos.

F 14: “E, ndo foi ndo (adequada), (...) estava dando almogo pra ela quando os
enfermeiros chegou falou que era pra parar de da almoco pra ela, que ela estava sendo
transferida pro hospital de apoio.”

F 15: Né&o, eu acho que isso aqui devia ser um pouco mais claro, né? (...) mais cedo I3,
chegou uma enfermeira e ela falou que minha mée provavelmente ia ser transferida, s6 que
ainda ndo era certo. (...) Ai comé que foi umas quatro e meia chegou a equipe que ia transferir
ela. Ai eu perguntei: pra onde? Eles falou, ndo, realmente vai pro hospital de apoio. Eu
perguntei: Qual o motivo? Eles falaram que ndo podia explicar, né? Quem sabia sobre 0s
procedimentos, era 0 médico, né? (...) eu entendi que aqui (HAB) é um hospital onde tem um
pessoal especializado pra atender eh pessoas que tdo né? com a situacdo avancada em
tratamento, né? E eu entendi que minha mée tava numa situacdo muito dificil, complicada, e
aqui é o melhor local pra atender ela. E a esperanga era pouca, né? Mas ainda existia.”

F 17: “Eu assim... pra falar a verdade, ndo foi bem clara pra mim nao porque eu estava
até com esperanca né?... eu pensei que ele (esposo) viria pra cé, pra melhorar, levar alta, que
aqui tinha mais aparelhos, e recurso pra poder ele ter alta e ir pra casa.”

Nas falas dos entrevistados ficou evidente que as informacgdes transmitidas durante o
processo de transferéncia foram inconsistentes e pouco claras, gerando néo apenas davidas, mas
também preocupacdes e ansiedade, especialmente entre os familiares dos pacientes. Esta falta
de clareza nas comunicagbes ndo apenas acentuou as incertezas, mas também criou um
ambiente de apreensdo, ampliando o impacto emocional sobre os envolvidos.

Na literatura contemporanea, diversos estudos destacam problemas comuns associados
a comunicagdo inadequada entre pacientes e profissionais de saude. Um dos fatores
predominantes que afetam a qualidade da comunicagdo é a rapidez e urgéncia de tempo do

profissional. E, em fungdo da grande demanda, principalmente em instituicdes publicas, é
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comum que o paciente ndo esclareca suas duvidas °.

Outros fatores que dificultam a comunicacdo de mas noticias aos pacientes e aos
familiares, é que os profissionais de saide podem temer o impacto emocional que a noticia tera
sobre o paciente, incluindo a possibilidade de causar angustia, depressdo ou desespero. Tem
ainda o fato de que nem todos os profissionais de salde recebem treinamento adequado em
comunicagdo de mas noticias durante sua formacéo, o que pode levar a falta de habilidades para
lidar com essas situacdes delicadas.

A percepcéo da qualidade da comunicacéo entre o profissional de saude, paciente e seus
familiares também é influenciada pela postura do profissional ao comunicar mas noticias. A
maneira como essas informacdes sdo transmitidas pode afetar a capacidade do paciente e de sua
familia em lidar com o processo de adoecimento, como podemos perceber na fala do proximo
entrevistado.

F 19: “Foi realmente decretando a morte do meu esposo mesmo, mas de uma forma
muito grosseira muito, muito! Entdo, ndo teve empatia nenhuma e isso é bem dificil. Pelo jeito
que ela falou, que a médica conversou comigo (...) a maneira de vocé falar que ndo tem mais
como fazer com o paciente ndo significa que vocé tem que abandonar, né? Vocé num tem que
ter s6 cuidado com o paciente, toma cuidado da maneira que vocé vai falar com a pessoa, porque
0 paciente ja ndo ta mais entendendo, né? Mas quem ta ali cuidando dele ta. Entdo, a partir do
momento que voceé é rude, que vocé fala assim (...), que a gente ndo tem mais o que fazer, fica
um pouco pesado. Entdo, acaba que no pensamento a primeira coisa que vem na minha cabeca
é que estdo desistindo dele. Independente de ter tratamento ou ndo, acho que ndo é assim. Que
a partir do momento que voceé esta num tratamento paliativo, ndo € a desisténcia de um paciente
¢ o conforto pra ele. E entdo do jeito que ela falou pra mim foi bem ruim”.

F 18: “ (...) eu num num fico com raiva nem nada ndo, mas eu Sei que eles tdo
aprendendo e com o tempo eles vao se aprimorar, mas (...) teve uma hora que ele (médico
residente) me estressou porque ele jogou uma culpa pra cima de mim que eu fiquei carregando
por dias. Nessa questdo de vocé prefere da gente fazer um tratamento pra longos dias, né? Pra
prolongar os dias ou que deixe.. no meu entendimento na hora, como eu absorvi o que ele falou
foi assim: vocé quer que a gente deixe sua mae viver mais uns dias ou cé quer matar ela agora?
Foi isso que eu absorvi, entendeu? E ai eu fiquei naquele dilema porque conhecendo a minha
mée eu sei que ela ia preferir a op¢do me deixa no conforto (... ) colocou um peso sobre mim,
escolhe, cé quer que sua mae morre agora ou dure mais alguns dias?”

Independentemente da &rea de formacdo basica ou da categoria profissional, os

profissionais de saide tém como base de seu trabalho as relagbes humanas e, por isso, precisam
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aprimorar suas habilidades de comunicagéo 4,

Nas falas acima é possivel verificar que as condutas dos profissionais ndo sdo
condizentes com o que estd no Codigo de Etica médico que em seu capitulo I diz: “ao médico
cabe zelar e trabalhar pelo perfeito desempenho ético da medicina, e ainda, que o médico
guardara absoluto respeito pelo ser humano e atuard sempre em seu beneficio. J& em seu
Capitulo IIT diz que ¢ vedado ao médico “deixar de assumir a responsabilidade de qualquer ato
profissional que tenha praticado ou indicado, ainda que solicitado ou consentido pelo paciente
ou por seu representante legal”. 1°

Ou seja, o medico deve informar ao paciente sua condicdo de saude, diagnostico,
prognostico e terapéutica indicada. Essa obrigacdo ndo transfere ao paciente a responsabilidade
pelo ato médico, mas da a ele a possibilidade de interferir no tratamento, opinar sobre o que
sera feito com seu corpo e, consequentemente, fazer escolhas que véo definir sua qualidade de
vida.®

Para um paciente ou familiar que esta passando pela transi¢cdo da fase de tratamento
curativo para fase de cuidados paliativos exclusivos, uma das piores frases que podem escutar
de um médico ou qualquer outro profissional de satde ¢ “Nao tem mais o que fazer”. Para
guem ouve, tem a mesma impressao que o entrevistado F19 em pensar que a partir de entdo
estardo “desistindo” de cuidar do paciente, ¢ isso ndo é verdade porque pode ser que nao tem
mais o0 que fazer em termos de tratamento que modifique o curso da doenca, mas sempre tem o
que fazer pelo bem estar e conforto do paciente.

Na fase dos cuidados paliativos exclusivos o paciente continuara recebendo cuidados,
ndo mais focado em curar, mas sim no alivio dos sintomas, que em fim de vida tendem a se
intensificar. Porém, o foco desse cuidado serd proporcionar a esses pacientes e familiares a
oportunidade de trabalhar questdes antes deixadas de lado, talvez por medo ou outros motivos,
como conflitos familiares ndo resolvidos por exemplo. Durante esse periodo, é crucial criar um
ambiente seguro onde eles possam expressar questdes emocionais, financeiras, familiares,
espirituais e outras preocupacdes que, devido a fragilidade do fim da vida, possam se tornar
urgentes para serem resolvidas.

Nesse momento entra um dos fatores essenciais em cuidados paliativos que é o papel da
equipe multidisciplinar que durante sua intervencdo deve lancar mdo de uma comunicacao
franca, honesta e empatica, demonstrando habilidades para discutir sobre emocdes, sentimentos
e questdes existenciais trazidas pelos pacientes e seus familiares.

Assim, segundo Academia Nacional de Cuidados Paliativos [ANCP], 2012, cuidar

paliativamente de alguém envolve a interdisciplinaridade, a qual preza pela complementacéo
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de saberes e pelo compartilnamento de tarefas, de responsabilidades e de cuidados; bem como
pelo atendimento da “totalidade bio-psicossocial-espiritual”, com énfase na experiéncia e na
subjetividade do paciente 7. Em outras palavras, em cuidados paliativos, um Gnico saber no
consegue abarcar a complexidade dos casos, 0 que torna necessario contar com o0 apoio de
outros profissionais e considerar o paciente em sua totalidade.8

Tanto o médico, cuja ética o torna responsavel por fornecer e explicar o diagnostico ou
prognostico, quanto o paciente ou familiar, desempenham papéis essenciais em uma interacao
que pode alterar a vida de ambos, causando um impacto que nao se limita apenas aos aspectos
bioldgicos, mas também aos &mbitos social, espiritual e psicologico.

Receber uma mé noticia pode causar impacto emocional ao ouvinte (sendo ele paciente
ou familiar) tornando marcantes o local, a data e a forma da comunicagdo. Em um estudo
realizado, evidenciou-se que 159 pessoas (31,80%) que receberam uma ma noticia ha mais de
cinco anos, ainda eram capazes de relatar em detalhes a forma da abordagem. ° Esse fato é
referido em outra pesquisa, que mostrou que 0 tempo n&do atenua a percepcdo dos pacientes em
relacdo a qualidade da comunicacio da ma noticia.?°

As vivéncias e 0s sentimentos, tanto do doente como da familia, traduzem-se em
preocupacdo, medo da morte, tristeza, dor, sentimento de impoténcia, negacdo e raiva. Existe
uma nova situagdo imposta, com a qual terdo que lidar, a despeito de tudo. Esses familiares,
estdo literalmente em sofrimento pela iminéncia da morte, tal como o préprio doente, pois estdo
fragilizados e sofrem com a angUstia da separacdo ' como podemos verificar no relato a seguir:

F 15: (Mée) Ficou dois dias la no pronto-socorro internada, nesses dois dias ela tava
consciente, tava se alimentando e a todo instante (...) outros filho dela, meu pai, minha vo, (...)
ficava ligando, perguntando como € que estava e 0 que eu podia falar pra eles é que ela estava
bem, estava se alimentando, estava conversando porque eu ndo tinha nenhuma noticia dos
médicos da real situagdo que ela estava, né? (...) entdo se tivesse me comunicado sobre isso,
(...) eu teria... fato que meu pai ta 1a na Bahia ele teria vindo rapidamente, com certeza teria
dado um abrago nela ainda com com vida e ainda...consciente. E minha vo também (...) ela tem
oitenta e poucos anos e ela ligando o tempo todo e eu falava ndo, minha mae, minha mae ta
bem, a mée t& respirando, t4 conversando comigo aqui (...). Meus irmdos também todos
trabalhando e ndo teve como vim porque esperava que ia ter outra oportunidade de vim
encontrar ela ainda consciente pra dar um abraco, pra conversar com ela, mas a falta dessa
comunicagdo resultou no que estd hoje.. minha mée esta desde ontem sem se comunicar,
dormiu, ndo acordou mais. E a partir de hoje que eu estou comunicando com meus familiares,

(...) pra vim aqui no hospital. Eu acho que eles ndo vao encontrar mais consciente, né. Entéo,
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se houvesse essa comunicagdo antes com certeza tudo seria diferente. Até eu mesmo, estou aqui
acompanhando ela, ndo consegui dar um abraco nela de despedida. Ela consciente, né? Que eu
achei que eu ia dar um abraco nela hoje de manha cedo (....) mas ela ndo acordou pra me dar
esse abraco. Ai estamos aqui nessa situagdo muito ruim né?

Essa paciente em questéo faleceu apenas trés dias apos ser transferida para os cuidados
paliativos exclusivos. Frequentemente, os cuidados paliativos sdo implantados a partir do
momento em que nada mais pode ser ofertado em termos de tratamento curativo, no entanto,
0s principios que os norteiam, afirmam que estes cuidados devem ser implantados desde o inicio
do processo curativo.??3

Essa realidade é comumente vivenciada nos atendimentos realizados por profissionais
paliativistas. Nota-se que uma parcela significativa dos pacientes transferidos para receber
cuidados no HAB, nas alas geriatrica e oncoldgica, chegam com uma expectativa de vida
reduzida a poucos meses, semanas ou até horas. Eles sao transferidos quando ja ndo ha mais
opcOes de tratamento que possam modificar o curso da doenca. Infelizmente, esse cenario, por
vezes, impde limitacdes a equipe, dificultando a analise aprofundada dos aspectos fisicos,
psicoldgicos e sociais, uma vez que parte desses pacientes chegam em um estado ja bastante
debilitado.

Os profissionais capacitados na abordagem paliativa devem reconhecer os limites da
medicina evitando assim o excesso de tratamento, a chamada distanasia ou tratamento futil e
inatil, que apenas prolongam o sofrimento do paciente.??

Nesse relato, € possivel observar que a auséncia de informagbes pode afetar
profundamente toda a familia. A paciente foi negada a chance de uma despedida digna de seus
filhos, esposo e pais. Ao filho, foi roubada a oportunidade de abracar sua mae enquanto ela
ainda tinha condic6es de responder ao gesto. Além disso, a auséncia de comunicacao clara e
honesta por parte dos profissionais de saude privou tanto a paciente quanto seus familiares do

direito de compreender o mal prognostico, e da tomada de decisao no plano de cuidados.

4 PERCEPCAO DOS FAMILIARES SOBRE A MA COMUNICACAO DOS
PROFISSIONAIS E COMO ACREDITAM QUE DEVERIA SER CONDUZIDA

Nessa categoria 0s entrevistados foram questionados se gostariam de sugerir algo para
melhorar a comunicagdo dos profissionais de saude que trabalham com cuidados paliativos
exclusivos. Nos trechos dos depoimentos de alguns entrevistados foram mencionados aspectos

considerados importantes na comunicagao entre equipe, paciente e familiares como respeito,
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boa comunicacédo, planejamento do tempo entre a comunicacdo e o dia da transferéncia, e a
realizacdo de reunido familiar para esclarecimento de ddvidas e alinhamento de cuidados.

F 11: “Antes (...) de trazer a pessoa pra ca (HAB) pra ele chamar os irméo, né? Tipo
0s irmao que gosta da minha mae, e fazer uma reunido, e explicar o que que é fase paliativa
e porque que a minha mae esta vindo pra cd, né?”

F 13: “Eu eu acho assim (...) acho que o respeito, da forma de falar e conversar. Eu
acho que ¢ muito importante ter o carinho, né? Eu acho que isso ai ¢ muito importante.”

F 14: “Acho que a gente devia ter mais estrutura pra informar o acompanhante, (...)
porgque minha mae tava ainda lucida (...) Eu acho que a gente devia ter informado bem antes
pra dar tempo de avisar minha familia, ter ido em casa, pegar alguma roupa que eu tava no
hospital faz trés dias s6 com a roupa do corpo, falta de respeito total.”

F 15: “(...) E o tanto que ¢ importante se o pessoal tivesse no fazendo uma reuniao
comigo, tivesse conversado comigo sobre como que ela estava (...) Tivesse uma reunido pra
explicar porque que esté sendo transferida, qual motivo, né? Comé que tava a real situacao,
do tratamento dela? Acho que todo mundo ja sabia do que se tratava, mas eles ndo quis deixar
transparecer pra mim comé que tava o procedimento.”

F 17: “Que fizesse a mesma coisa que fizeram aqui (HAB) (...) reunir os irmaos, ja
pra ir preparando, nos preparando, né? Entéo foi bem que... que um balde de agua assim na
nossa cabeca, que até entdo, nem eu tava sabendo explicar pros meus irmédos o que tava
acontecendo realmente, até a médica esclarecer tudo ontem (...) na reuniao com todos.”

F 18: “A comunicagao (...) deixou a desejar...Entdo, em relagdao aos médicos, algumas
vezes deixou a desejar que nem o médico residente (...) bem no inicio de todo o quadro da
minha mée e (...) eu falava as coisas com ele, ele s6 falava assim, aham, entendi, aham,
concordo, até hoje eu ndo sei exatamente 0 que que aconteceu com 0 sistema urinario da
minha mae, se € os rins, se ¢ bexiga. Entendeu? Nao ficou claro.”

Trés entrevistados citaram que gostariam que a equipe tivesse realizado uma reunido
para informar sobre a transferéncia. A reunido familiar € um instrumento terapéutico de
comunicagdo caracterizado por um encontro pré-agendado entre equipe, paciente e membros
da familia para discussdao de diversos assuntos relacionados ao contexto de cuidados
paliativos. E um momento para compartilhar informagdes, ouvir a familia e responder aos
seus questionamentos, auxiliar na resolucéo de problemas e planejamento de cuidados, bem
como compartilhar decisGes de tratamentos, podendo proporcionar seguranga emocional
para a familia, uma vez que ha a disponibilidade da equipe de salde para ouvi-los, esclarecer

suas ddvidas e reconhecé-los como parcela importante dos cuidados prestados ao paciente.?*
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O entrevistado F13 ressalta a importancia da comunicacdo respeitosa e empatica.
Para uma comunicagdo mais efetiva, fazem-se necessarios ndo somente as habilidades
técnicas por parte da equipe interdisciplinar, mas também o resgate da relacédo interpessoal e
empatica. Para tal, o processo de comunicacdo também deve ser baseado em compaixao,
humildade, respeito e empatia.?

Um bom modelo de comunicacéo a ser seguido € o realizado no Instituto Nacional
de Cancer (INCA), quando os pacientes sdo transferidos para os cuidados paliativos
exclusivos, os familiares sdo solicitados a participar da consulta de transferéncia. Nesse
momento, 0s pacientes e seus familiares sdo abordados a respeito do que sabem sobre o
motivo do encaminhamento, suas ddvidas s&o dirimidas, os mitos s&o esclarecidos e sdo
informados mais uma vez da incurabilidade da doenca, do prognostico e do encaminhamento
a unidade de assisténcia paliativa, na qual serdo acompanhados por profissionais
especializados em cuidados paliativos, com atendimento mais individualizado de acordo com
a necessidade de cada paciente.?®

Quando o intuito é oferecer atencdo e qualidade de vida aos paciente e familiares em
cuidados paliativos o atendimento deve ser humanizado. Para atender essas pessoas de forma
integral e humanizada, é necessario que a equipe Vvise resgatar o carater humano e natural do
processo de morrer, os auxiliando no que for possivel, desde um acompanhamento psicolégico,
até mesmo acdes praticas apos a morte deste paciente, como o processo de enlutamento e apoio

emocional aos familiares.

5 CONCLUSAO

Diante do exposto, observou-se nesta pesquisa a importancia da pratica da boa
comunicacdo na relacdo paciente, familiares e equipe, e 0 impacto que a comunicacao
inadequada pode causar nas pessoas envolvidas no processo de adoecimento, principalmente
na fase de cuidados paliativos exclusivos.

Foi demonstrado que o processo de transferéncia de paciente entre hospitais gera muita
ansiedade e medo, principalmente quando é feita de forma imprudente. Pacientes e familiares
entendem que essa forma de realizar a transferéncia deveria ser mais respeitosa e humanizada.

Constatou-se também a dificuldade de os profissionais de saude encaminhar pacientes
para os cuidados paliativos exclusivos e a importancia de se capacitarem na abordagem
paliativa, reconhecerem os limites da medicina, evitando assim o excesso de tratamento futil e

inatil, prolongando o sofrimento do paciente seus familiares.
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As abordagens paliativistas devem ser realizadas por profissionais que compreendam a
necessidade de fornecer cuidados integrais a individuos que enfrentam doencgas ameagadoras a
continuidade da vida e que esses devem ser cuidados de forma digna e como individuos Unicos.

E essencial que os profissionais de satde desenvolvam a habilidade da comunicacio
clara, honesta e empética visando acolher os pacientes e seus familiares, oferecendo conforto
fisico, social, emocional e espiritual. Conclui-se que juntamente com as condic¢des técnicas e
materiais, a comunicacdo desempenha um papel fundamental no estabelecimento da

humanizacao do atendimento.
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