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Resumo: O atendimento a pacientes terminais pelas equipes de salide, comprovadamente apontado
por evidéncias na literatura, mostra a grande dificuldade que esses profissionais tém em lidar com o tema
“morte”. O presente estudo obj etivou compreender como as equi pes de sallde definem e vivenciam o paciente
terminal. Paratanto, utilizou-se uma abordagem qualitativa que empregou a pesquisa etnogréafica através de
observagdo nao-participativa, além de entrevistas semi-estruturadas nas unidades de hemato-oncologia e de
infectologia de um hospital publico. Os resultados certificaram as dificuldades por parte da equipe em lidar
com pacientes terminais, bem como em defini-los como tais e comunicar aos mesmos a sua condic¢do. Dessa
forma, percebeu-se aintensa necessidade da realizagdo de um trabalho direto com as equipes de salide com
ointuito delhes proporcionar um espaco de reflexdo e de entendimento, propiciando a continénciadas emogdes
suscitadas na equipe de salde perante a situagcdo da morte.
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FEELINGSAND PERCEPTIONSOFHEALTH STAFFIN FRONT OF THE
TERMINALLY ILL PATIENT

Abstract: The care given to terminally ill patients by health staff, properly indicated in evidences of
literature, shows the great difficulties that those professionals have in dealing with the death. This study
intends to show how those professionals define and experience terminally ill patients. Thus, a qualitative
approach was applied to ethnographic research through observations and semi-structured interviews were
used in the hematol ogy-oncol ogy and infectol ogy departments of apublic hospital. Resultsattest to thedifficulties
on the part of health staffs in handling and defining terminally ill patients, as well as the difficult task of
rendering those patiens aware of their terminal condition. That said, one realizesthe need for adirect-contact
approach with such health staffsintending to provide them time for reflection and understanding which favor
some restraint in their emotions brought on in face of death situations.
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Introducao

Durante as atividades desenvolvidas em
PsicologiaHospitalar —através de trabalhos no Setor
de Mastologia, assim como de pesquisas na area
médica, além de supervisdo de estagio realizado pelo
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curso de PsicologiadaUniversidade Federal de Santa
Maria no Hospital Universitéario de Santa Maria
(HUSM), constataram-se dificuldades da equipe de
sallde em rel acéo aos enfermos pel os quai s se acredita
“jando existir maisnadaparafazer”. Dessamaneira,
entende-se que, na medida em que a equipe ndo
consegue falar sobre esses pacientes, também néo
daouvidos ao que osterminaistém adizer. Tamanha
atitude de defesa acarreta para estes pacientes a
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condenagdo aumamorte social prematura. Portanto,
€ isto que se propde a estudar: como as equipes de
salde definem e vivenciam a inter-relagdo com o
pacienteterminal.

Vérios trabalhos constatam que a forma
adotada pel os hospitais paratratar amorte é coloca-
la no lugar da exclusdo, do siléncio (Millan, 1999;
Quintana& Arpini, 2002; Quintana, Cecim & Henn,
2002; Romano, 1994; Vaente & Boemer, 2000). A
respeito dela nada deve ser falado, como também
ndo demonstrados os sentimentos que a mesma
desperta naequipe. Contudo, observa-se que amorte
—bem como o paciente que dela se aproxima—é um
assunto que ndo deixa de inquietar, detendo a
preocupacédo do ser humano desde sempre.
Chiavenato (1998) confirma esta afirmacéo ao
escrever que, nos registros encontrados em cavernas,
as representacfes de morte constituem-se em uma
matériarelevante, mostrando ser essaumaapreensao
gue remonta as origens do homem.

Além desse exemplo, pode-se lembrar
também que a morte ja foi objeto de interesse em
diversostrabal hosliterarios, como o de Dostoievski
(1880/1973) e de Tolstoi (1886/2002). Este, no seu
livro “A Morte de Ivan Ilitch”, consegue fazer uma
excel ente descricao do sentimento deincompreensio
de um paciente terminal: “O que mais atormentava
Ivan llitch erao fingimento, amentira, que por alguma
razdo el estodos mantinham, de que el e estava apenas
doente e ndo morrendo e que bastava gue ficasse
guieto e seguisse as ordens médicas que ocorreria
umagrande mudancaparame hor” (Tolstoi, 2002, p.78).

Ainda que esse trabalho literério tenha sido
escrito em 1886, o constrangimento em falar com
esse tipo de paciente ainda hoje se faz presente. A
dificuldade de estabel ecer um didlogo com o paciente
sem perspectivas de cura se inicia na propria
comunicacdo do diagnéstico, quando é comum a
ocultacdo deinformagdo, geral mente sustentada pelo
argumento de que essa noticia poderia leva-lo a
depressdo, gerando um agravamento da doenca. No
entanto, muitas vezes, sob esse manto de protecéo,
encobrem-se dificuldades do profissional da salide,
gue receia que a comunicagdo de um diagndstico
desfavoravel diminua a admirag@o que recebe do
enfermo e, principalmente, leve-o a se envolver no

sofrimento que essas situacdes inexoravelmente
apresentam (Ledo, 1994).

Essadificuldade, que deformageral, apresenta
a equipe de salde em se comunicar com pacientes
agonizantes (Kibler-Ross, 1998; Perazzo, 1985;
Romano, 1994), esta também relacionada ao temor
desses profissionais de que 0s pacientes ou seus
familiaresdirijam suaraivaparages, sgadaoriginaria
de uma falha do profissional, seja devido a um
deslocamento de sentimentos de culpa (Reinharth,
2001).

Alémdisso, o grande crescimento datecnologia
na area de salde e a crescente dependéncia da
equipe em relacdo a mesma aumentaram adistancia
entre o profissional e 0 paciente agonizante,
permitindo, simultaneamente, 0 aumento do controle
sobre o tempo e as circunstancias da morte. Antes
daeramoderna, a equipe de salide, e principa mente
os médicos, eram os mediadores desse fenémeno
natural. Hoje em dia eles tém se tornado os arbitros
deumaexisténciaartificial, sendo estatransformagéo
descrita como medicalizacdo da morte (Geppert,
1997).

Uma das causas do af astamento da equipe em
relacdo ao paciente agonizante é, ainda, a crencade
gue o doente nada mais pode fazer do que esperar a
suamorte. Nao obstante, quando os sintomasfisicos
e o sofrimento gerados pela doenca estiverem
controlados, ele consegue dirigir suas preocupacdes
paraaspectos psi col 6gicos e encontrar, assim, um novo
significado em suavida (Block, 2001).

A maioria das equipes que trata de pacientes
terminais tem aidéia de que as preocupactes destes
serestringem a dor e aos sintomas da doenga, o que
leva esses profissionais a excluirem do tratamento a
dimensdo existencial. No entanto, Geppert (1997)
confirmou a existénciade outras preocupactes aém
dapatol ogiaque os atinge, como o receio de setornar
uma carga para seus familiares e a perda de
relacionamentos importantes. Rever avida, resolver
conflitos pendentes, bem como se preocupar com a
situagcdo da familia apOs sua morte séo assuntos
recorrentes entre diferentes pacientes terminais
(Steinhauser & cols., 2000).



Outro fator que influencia na resisténcia do
profissional da salde para lidar com a morte esta
estreitamente ligado ao despreparo paratrabal har com
amesma(Figueiredo & Turato, 1995; Gauderer, 1981,
Kaplan, Sadock & Grebb, 1997; Kovéacs, 1992; L edo,
1994; Romano, 1994), que se vincula ao papel da
equipe de salde na sociedade, que é visto como o
encarregado de diagnosticar o mal eerradicélo. Isso
fica mais evidente em relagcdo ao profissional de
medicing, pois, quanto maisevidenteaimpoténciadele
para manter a vida do seu paciente, maior sua
resisténcia em relagdo a morte (Mannoni, 1995).

Importantes aportes sobre o tratamento para
pacientes terminais vem sendo feitos pela area de
cuidados paliativos (Botell, 2002; Menezes, 2004).
Neles o objetivo € resgatar a dignidade do paciente
respeitando asuaautonomiae priorizando o principio
da ndo-maleficéncia como forma de evitar a
“obstinacdo terapéutica’ (Kovécs, 2003a).

Dessa forma, considera-se que uma aproxi-
macao ao significado que afaseterminal davidatem
para os profissionais que dela se ocupam é uma
ferramenta importante para permitir a equipe de
salde melhor aproximacao a esses pacientes. Disso
se obteria um beneficio duplo: por um lado para o
paciente seria proveitoso, pois, na medida em que a
equipe ndo mais o excluisse e pudesse dele se
aproximar, sem receio de escutar as suas preo-
cupacoes, estaria colaborando para a sua salde
mental e, conseqlientemente, produziria efeitos
positivos em rel agdo aos sintomas fisicos como dores
e falta de energia. Por outro lado, tal aproximacéo
seriabenéficaparaos préprios profissionaisde salide,
libertando-os da culpa pelo abandono a que
submeteram seu paciente e propiciando-lhes o
conforto de saber que agjudaram o doente a enfrentar
uma das fases mais dificeis da vida.

Assim, no presente estudo, objetivou-se
identificar quai s s80 oscritérios que aequipe de salide
—enfocar-se-aagui sd médicoseenfermeiros—utiliza
para classificar um paciente como terminal, como
também conhecer quai s sentimentos sdo referidos por
ela como sendo gerados face ao morrer.
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M étodo

Delineamento

Paraalcancar o objetivo proposto, optou-se por
uma abordagem qualitativa, empregando a pesquisa
etnogréfica, que vem sendo muito utilizada em
trabalhos “clinicos-qualitativos’ (Turato, 2003) por
permitir uma aproximacdo ao sentido e a
racionalidade subjacentesaacéo dosindividuosedos
grupos (Laville & Dionne, 1999; Minayo, 1996;
Strauss & Corbin, 1990).

Assim, foi realizado um estudo de orientacdo
gualitativa direcionado aos objetivos do projeto:
compreender como determinados atores, no caso a
equipe de saude, interpretam o momento da
terminalidade davida.

Nesse sentido, ndo foram buscadas as regu-
laridades, mas os significados que os participantes
déo a esse momento da existéncia (Chizzotti, 1998).
Procurou-se obter uma descricdo densa (Geertz,
1978) da realidade desse momento vivido pelos
participantes, para, posteriormente, atravésdel a, obter
os significados que os mesmos Ihes ddo (Trivifios,
1987).

Participantes

Participaram desse estudo médicos e
enfermeiros que compunham a equi pe de salide dos
setores de Infectologia e Hemato-Oncologia do
Hospital Universitario de SantaMaria, identificados
pelo hospital como os setores com maior incidéncia
de pacientes terminais. Foram entrevistados os
membros da equipe de salde que demonstraram
interesse pelateméti caproposta, totalizando 3 médicos
residentes (2 do sexo masculino e um do sexo
feminino, 2 do setor de Hemato-oncologia e um do
setor de Infectologia) e dois enfermeiros (ambos do
sexo feminino e ambos do setor de Hemato-
Oncologia).

I nstrumentos

Entrevistas

Foram realizadas entrevistas semi-estruturadas
com profissionaisdaequipe de salide dos dois setores
em gquestao. As mesmas utilizaram eixos norteadores
com 0s seguintes temas. comunicacdo (ou falta de
comunicacdo) do diagndstico ao paciente e aos
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familiares; momento em que o0 paciente era
identificado como terminal; formaatravésdaqual ele
foi identificado como terminal; comunicag&o do
prognoéstico a ele e aos familiares; perguntas
freglientes dos pacientes e suas respostas; o
relacionamento com os familiares dele.

Observacao dalnteragdo com o Paciente Terminal

A observacédo foi dirigida a aspectos do
funcionamento das unidades hospitalares: o
relacionamento da equipe de salde com pacientes
identificados como terminais; com os outros pacientes
da unidade; com os familiares desses pacientes; as
informagdes fornecidas aos terminais e aos seus
familiares; circulagdo da informacdo desde a morte
do paciente até o familiar.

Procedimentos

Contataram-se os profissionais responsaveis
pelos setores de Infectologia e Hemato-Oncologia
do Hospital Universitario de Santa Maria (HUSM).
Posteriormente, foi solicitado a direcdo a anuéncia
paraarealizacio do estudo. A pesquisafoi submetida
aos Comités de Etica do HUSM e da Universidade
Federal de Santa Maria. As entrevistas foram
gravadas e posteriormente transcritas para fins de
andlise. As observacdes perduraram pelo periodo de
guatro meses, sendo arotinadas unidadesregistradas
semanalmente, bem como as reunides da equipe de
Infectologia®, todas em um diario de campo.

Analise de dados

Os dados passaram por uma Analise de
Conteldo (Bardin, 1977), que esta“ para as pesquisas
gualitativas, como as técnicas estatisticas estdo para
as quantitativas’ (Turato, 2003, p. 443). De fato, a
Andlise de Contetdo permite uma aproximacao dos
diferentes sentidos (manifestos elatentes) do discurso
dos participantes da pesquisa (Minayo, 1996). Apos
a “leitura flutuante” do material coletado foram
categorizados os tépicos emergentes “segundo 0s
critérios de relevancia e repeticdo” (Turato, 2003,
p.445), resultando nas seguintes categorias. a
definicdo de paciente terminal; o significado do
paciente terminal; a comunicagdo do diagndstico; o
gue néo deve ser nomeado.

3 N&o foi liberada a participag8o nas reunides de equipe do setor de
Hemato-oncologia.

Resultados e Discussao
A definicdo de paciente terminal

Kipper (1999) definiu o paciente terminal de
acordo com uma condicdo de irreversibilidade
apresentando uma alta probabilidade de morrer num
periodo relativamente curto de tempo que oscilaria
entre trés a seis meses. No trabalho de campo, numa
aproximagao inicial do que seriaum terminal paraa
equipe de salide, tem-se uma defini o muito proxima
adadapor Kipper. Defato, observa-se certo consenso
em relac8o a definicdo quando isto € discutido de
forma abstrata, desvinculado de um caso especifico.

“... 0 paciente terminal é aquele que a gente
ndo tem mais recurso pra oferecer ao paciente
a ndo ser, por exemplo, alivio da dor, deixar o
paciente sem falta de ar, por exemplo, né.” .
(Residente 2, Oncologia)

Esse aspecto técnico do qual se reveste
inicialmente o diagnéstico de terminalidade
desaparece quando a discussdo € levada a um plano
mais concreto (o0 de um paciente especifico)
aparecendo, hesse momento, as questdes subjetivas.

Naprética, aidentificacdo do pacienteterminal,
sem esperanca de vida ou com morte inevitével, é
complexa e ndo envolve unicamente um raciocinio
[6gico (Carvalho, Rocha, Santo & Lago, 2001). Ainda
gue se tente chegar a identificar esse diagnéstico
através de uma avaliacdo critica, neutra e isenta de
preconceitos, afaltade pardmetros definidos sobre o
assunto leva a equipe a apresentar receio de
considerar um paciente como terminal. 1sso se deve
ao fato de que o limite entre o terminal e o com
perspectivas de cura € sempre arbitrario no sentido
de ndo existir umalinhadivisoria claraentre ambos.

Esse desconforto fica evidente no depoimento
aseguir. Nele, o entrevistado apresentaum manifesto
mal estar revelado nas resisténcias presentes ao
proferir a frase em que o fator subjetivo seria
reconhecido.

“ Quando ele temmorte encefalica a gente con-
segue fazer diagndstico disso. Existem proto-
colos que definem o que € morte encefélica.
Agora o que é um paciente terminal eu nao
conheco nenhum protocolo, nenhum manual



onde se defina o que é isso. A gente acaba ten-
do que, hd, definir damaneira (...) bem subjeti-
va, né€’ . (Residente 3, Infectologia)

Essafaltade um protocolo que permitatirar o
diagnostico da indefinicdo em que se encontra o
paciente pode ser o fundamento para a pouca
freqiiéncia na utilizagdo do diagndstico “paciente
terminal” . Realmente, 0 mesmo parece ser substituido
por uma forma mais informal de denominac&o que
ndo aparece nos prontuarios dos doentes. Refere-se
aqui as expressdes SPP — se parar, parou—ou SIR —
semindicagéo parareanimagdo — ambosindicadores
para ndo mais investir nesse paciente.

A resisténcia em diagnosticar um paciente
como terminal concerne também ao fato de se tratar
de um diagnéstico definitivo que, no entanto, pode
ndo se confirmar com a evolugdo do caso. Assim,
acredita-se que, apos considerar um paciente como
terminal, o profissional de salde figue em uma
situacdo paradoxal, em que asuamelhoraassinalaria
afalhado profissional narealizacdo do prognostico.
Com efeito, ser o diagndéstico de paciente terminal
sem volta é 0 que o torna angustiante para o
profissional de salde. A falta de exatiddo frente ao
prognostico de morte foi assinalada por Pitta (1999),
gue afirma que os progressos da terapéutica e da
cirurgiatornam dificil saber quando umadoencagrave
sera mortal ou nao.

Tais declaracGes vém ao encontro das obser-
vacOesfeitas napesquisa. Nelaevidenciou-seaquase
inexisténcia de pacientes identificados como
terminais. O que se encontrou, maisfregientemente,
foram registros informais em que ndo mais se
pretendeinvestir em determinados doentes, sendo eles
identificados como SPP (se parar, parou) ou SIR (sem
indicacdo de reanimacao).

Verificou-se ainda, nas observacBes e nos
depoimentos, que a decisdo de ndo maisinvestir no
paciente nunca étomada por um profissional isolado;
ela sempre é feita pela equipe de salde, incluindo
também o posi cionamento dafamilia:

“A gente ndo, ndo deve decidir nunca sozinho
uma coisa dessas, né. A gente deve ouvir os colegas
e principalmente ouvir osfamiliares, né. Acho que é
uma coisa assim de bom senso conversar com o
familiar do paciente pra entender a perspectiva que
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se tem desse paciente, né.(...) Eu acho que ai tu
diminui muito a margem de erro na hora de decidir
uma coisa que € muito importante, né.”. (Residente
3, Infectologia)

O significado do paciente terminal

Ao acompanhar o paciente hospitalizado, a
equipe de saiude se empenha em lutar contra a
doenca. Dessa forma, pode-se perceber que esse
seria definido como um fator marcante que eleva a
dificuldade de lidar com os terminais, pois a
impossibilidade de curapassaaser sentidacomosina
de fracasso. Assim, atuar junto ao paciente terminal
€ estar no centro de uma batalha, 0 que se evidencia
a partir da linguagem bélica empregada (Oliveira,
2002):

“ Claro que agora édiferente, né, tutanalinha
defrente(...) Agora é diferente porque tu tad no
combate como a gente diz, né’ . (Residente 2,
Oncologia)

“Hojetd, tipo assim, a, a, a gente, aenfer..., a
equipe, nés, né, da enfermagem, as expe-
riéncias que eu tive, a, a, € que nem uma
batalha, assim, tu é o Ultimo a abandonar, né?
Ainda da? Entdo ta". (Enfermeira 1,
Oncologia)

A literatura a respeito, tanto da formacao
médica, quanto da enfermagem revela que desde
cedo o estudante €“moldado” paraconsiderar amorte
como “0 maior dos adversarios’. Ela devera ser
sempre combatida e, se possivel, vencida gracas a
mel hor ciéncia, ou competénciadisponivel (Kubler-
Ross, 1998; Oermann, Truesdell & Ziolkowski, 2000;
Silva & Kirschbaum, 1998; Siqueira-Batista &
Schramm, 2004).

Contudo, a equipe de salide ja entra na luta
com o 6nus da derrota, pois esquece que a morte é
maior e mais evidente do que todo o tecnicismo do
saber médico. Estar na condi¢do de lutar € uma
tarefa exaustiva, em que as derrotas acontecem.
No entanto, parece que admitir gue ndo se tenha
nada mais para fazer pelo paciente daria uma
imagem negativado profissional, mostrando queele
N&o Sse preocupa com o paciente, que o abandonou.
Deacordo com Torrese Gurgel (1984), ainstituicéo
hospitalar é vistacomo “lugar paraacura’; portanto,
a morte é como fracasso da institui¢éo, e também
dos profissionaisque ali atuam.



420 Alberto Manuel Quintana

Ent&o, percebe-se que o procedimento supra-
citado é utilizado como um mecanismo de“formagéo
reativa’ frente ao desejo de se afastar e deignorar o
paciente — fonte geradora de ansiedade. Mediante
isso, a equipe de salde esconde seu desgjo de que
esse suj eito desaparega 0 maisrdpido possivel através
deumalutaparamanté-lo vivo, o que, por suavez, o
coloca também numa prisdo, amarrando-0 a uma
situacdo de desnecessario sofrimento.

Considera-se, entéo, que o paciente terminal
significa a marca da perda da onipoténcia da equipe
de salde, principalmente do médico, umavez que as
angustias suscitadas frente a ele e a morte se
relacionam coma‘exposicéo’ deumaferidanarcisica
naprepoténciamédica(Siqueira-Batista& Schramm,
2004). Nota-se, através dos depoimentos, que essa
marcaé muito intensa, o que é salientado a partir dos
relatos repletos de detalhes dessas experiéncias.

“ ... eu lembro exatamente de todos os pacien-
tes que eram terminais e muitos dos pacientes
gue eu atendi (...) e dei alta, eu ndo lembro
(risos). E, ent&io eu acho que a dor, o sofrimen-
to, a morte é uma coisa que marca muito mais
do que quando a gente consegue salvar e dei-
xar 0 paciente bem, porque aquilo ali é uma
coisa que é desgjada, € uma coisa que a gente
planeja né, e a morte € uma coisa que ndo ta
Nos Nossos planos, € o contrario da Medicina
né, que € uma coisa que nosfaz sentir assim, eu
ndo digo incapazes assim, mas... que a gente
falha, que a gente tem que admitir que por mais
gue a gentefaca as vezesfoge da nossa mao né,
foge do nosso controle”. (Residente 2,
Infectol ogia)

Ainda que o mal-estar gerado frente ao
paciente terminal se apresente tanto em médicos
como em enfermeiros, nos primeiros el e aparece com
mais intensidade nos depoimentos coletados neste
estudo. Apos a leitura de Perazzo (1985)
compreende-se que ajustificativa paratanto se deve,
em parte, ao fato de que a expectativa do médico se
concentra em conseguir salvar o0 paciente grave
enguanto ado enfermeiro estafocalizadano cuidado
do doente. Assim sendo, esse posicionamento do
profissional de medicina tem repercussdes
problematicas: se por um lado, quanto maior a
gravidade do paciente, maior é a sensacao de poder
a0 salvé-lo; por outro lado, quando néo atinge esse

objetivo, também é grande a sensagdo de fracasso.
Gongalves (2001) reforcaessaidéiaquando explicita
gue é “bastante dificil parao médico ter que desviar
o foco de sua atencdo da cura para a perspectiva da
morte” (p.37).

Esta sensacdo de impoténcia pode ser
identificada na expresséo “estou com as maos
amarradas”, frequientemente usada pela equipe
médica frente a um paciente terminal; suas maos ja
nadoteriamo“ Toquedo Rei”, expressdo utilizadapara
umaformade curanaidade média; em alguns casos,
0 paciente cuja doenca ndo poderia ser curada por
nenhuma terapéutica existente era encaminhado a
presencadorei, cujo toque o curaria(Santiago, 2001).

Assim, nessa guerra imaginéria que procura
vencer amorte, 0 paciente terminal passaaser visto
como o simbolo vivo de uma derrota. Ao ser
perguntado aum médico se existiam conversas entre
colegas sobre os pacientes terminais 0 mesmo
responde:

“N&o [enfatico], geralmente quando a gente
serelineentre os médicos sefalade Medicinae
sefala devitérias, ndo sefala de derrotasné...
Dificilmente a gente fala...” (Residente 2,
Infectologia)

N&o se pode considerar que essa postura da
equipe de salde frente ao paciente terminal seja
inerente aesses profissionais. Kovacs (1992) diz que
“eédificil em nosso tempo encarar a morte como um
fendmeno natural (...). Com o avanco daciéncia, mais
se teme e se nega a morte como realidade” (p.190).
L evando em consideracdo essa atitude da sociedade
perante a morte, torna-se compreensivel o
afastamento da equipe de salde desses pacientes.

A comunicagdo do diagnéstico

No que serefere acomunicacdo do diagndstico
ao paciente verifica-se que na Infectologia ela ndo
parece tdo conflitante como na Hemato-Oncologia.
De fato, 0 médico infectologista sente-se mais a
vontade na hora de dar o diagnéstico. Isso estaria
relacionado aduas situagles. a primeira é que em se
tratando de doengas contagiosas, como € o0 caso do
HIV/AIDS, aobrigagéo do profissiona de comunicar
o diagnoéstico ao paciente se torna imperativa. A
segunda situagdo que pode influenciar na maior
facilidade de dar o diagndstico por parte da equipe



de salide do setor de Infectol ogia é que atualmente o
HIV/AIDS, em funcdo do aperfeicoamento dos
tratamentos e, por conseguinte, a melhora dos
resultados, ndo é mai s vistacomo sinbnimo de morte.

Outra diferenca notada é que a comunicagdo
do HIV/AIDS segue um processo inverso a do
cancer. Enquanto esta doenca € falada primeiro aos
familiares — que decidem se a passam ou ndo ao
paciente — , no caso do HIV/AIDS geramente é o
contr&rio: a comunicagdo se faz primeiramente ao
paciente que por suavez, decide se transmite ou néo
ainformacdo afamilia.

N&o obstante existam essas diferencas entre
os doi s setores pesquisados, as mesmas desaparecem
guando o paciente do setor de infectologia &
identificado como sendo terminal. Ainda que,
anteriormente, o diagndstico do HIV/AIDS fosse
primeiramente informado ao paciente, agora afata
de possibilidades de cura sera notificada a familia,
gue decidird se d4 ou ndo a noticia ao doente.

Esse procedimento evidencia que néo se
considera 0 paciente um sujeito responsavel ainda
gue 0 mesmo sgjamaior de idade. De certaforma, a
condicdo do terminal parece implicar na perda dos
seus direitos, passando este a depender da familia
parasaber de sua condicao, jAque aequipe de salde
delega a estaaresponsabilidade de contar ou ocultar
essa informagéo.

“Ofamiliar sim, parafamiliar eufalo: ‘olha, eu
acho que realmente como esse tumor esta bem
avancado, ja tem no figado, ja tem no bago, ja
tem uns linfonddulos' (...) ‘eu acho que real-
mente entdo ela vai acabar evoluindo pra 6bi-
to’, pro familiar eu falo, né¢". (Residente 2,
Infectologia)

“Familiar... de uma maneira ou de outra ele
tem que saber até pra ajudar no tratamento,
né? Ajuda bem ele saber”. (Enfermeira 2,
Oncologia)

“ Nos Estados Unidos tem a, a maxima aquel a,
né, You have a cancer. Quer dizer, 0 médico
tem obrigacdo legal de informar o paciente
do prognéstico da sua doenga, né. Aqui no
Brasil ndo tem essa obrigacdo legal. A gente
tem uma obrigacdo moral de falar com o
paciente e eu acho que muito mais importante
éfalar comofamiliar do pacienteinicialmente
g, eai falar da, da, do que que a gente espera
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do paciente, do que que a gente a gente
imagina se o paciente € terminal ou nao” .
(Residente 3, Infectologia).

Nos trés depoimentos acima, fica evidente a
opcao de comunicar ao familiar. Isso se confirmano
terceiro depoimento, quando surge napropriafalado
entrevistado umadesarti cul agdo ao abordar aquestéo
dacomunicagdo do diagndstico. Conforme Guirado,
(1995) e Orlandi, (1993) essafaladesarticuladapode
ser interpretada como um blogueio da.comunicagéo,
evidenciando angustia. Portanto, pode-se compre-
endé-la, agui, como uma resisténcia ao abordar a
quest&o daterminalidade. Essa situagdo converge as
afirmagdes de Silvae Ruiz (2003) ao explicarem que
€ inconteste o fato de que o profissional em salde
confronta-se, de modo inevitavel, com suas proprias
convicgoes, anseios e vivéncias damorte, naocasi 8o
em que informa alguém da morte de parentes ou
amigos.

O que nao deve ser nomeado

Identifica-se, tanto nos relatos como nas
observacbes, que nos casos com prognostico
desfavorével seestabelece umaadiancaentreafamilia
e o profissional de salide no que serefere arestricao
dainformacdo ao paciente. Sendo que 0 compromisso
de comunicar o diagnéstico cabe ao profissional, a
negativadafamiliade repassar essanoticiaao doente
se congtitui num alivio para aquele que passa a ser
dispensado de uma tarefa para a qual ndo se sente
capacitado. Esses procedimentos quanto a infor-
magdo que deve ou hdo ser transmitida ao paciente
ndo constam dosregistros oficiais, sendo apassagem
de plant&o o momento em que sdo repassadas entre
aequipe.

Na literatura, a alianca com a familia é
apontada como o primeiro passo no trabalho com o
paciente (Kaplan, Sadock & Grebb, 1997). De fato,
ela é de grande relevancia para o tratamento ao
permitir que equipe e familiares trabalhem juntos
objetivando, cada um de seu lugar, o melhor parao
enfermo. No entanto, verificou-se nesse estudo que
essaaliancaadquiriu um viésem que o paciente fica
excluido das decisdes. A equipe de salide e o familiar
tornam-se cumplices de um mesmo segredo em
relacio a ele. E nesse sentido que se cré que a
escol hade secomunicar com o familiar sgamotivada
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pela dificuldade da equipe em lidar com a morte e,
portanto, com o paciente terminal.

Ficou evidente que o paciente ndo deve ter as
mesmas informagdes que aequipe, poiselefariamal
uso delas e as interpretaria de forma inadequada.
Assim, € passada uma informagdo filtrada através
daqual se espera que ele pense aquilo que a equipe
avaliacomo benéfico.

A equipe parece cega a suas resisténcias em
se comunicar abertamente com o paciente e mesmo
Nos casos em que a comunicagdo é valorizada, sua
auséncia nunca é atribuida as dificuldades dos
profissionais, mas projetadanafamiliaou no proprio
doente.

“Eu acho que todo mundo deveria saber, né,
todo paciente deveria saber. Mas muitas vezes, ha,
ndo sei se € certo pra ndo se incomodar, o0 termo
incbmodo ndo sei se € 0 termo mais correto, mas pra
ti ndo se incomodar com os familiares, tu acaba
aceitando o que osfamiliares querem em detrimento
do paciente, né. Mas eu acho que se ele ndo pergunta
€ porgue ndo quer ouvir mesmo”. (Residente, 2,
Oncologia)

Assim, esse deslocamento daproblematicafaz
com gue o profissional sinta-se liberado de sua
responsabilidade de contar. Nao obstante, Klafke
(1991) afirmaque aquel es pacientes de médicos que
ndo querem falar tendem ando perguntar, ou seja, 0s
gue os médicos tém mais resisténcia em abordar 0
diagnostico de umadoencgaterminal, tém atendéncia
atambém ndo questionar sobre 0 seu estado.

Como seafirmou anteriormente, frente amorte
deum paciente, o profissiona de salide ndo consegue
ficar incolume, carregando sempre um “resto”, um
mal-estar do qual ndo pode se livrar (Figueiredo &
Turato, 1995; Gauderer, 1981; Kovacs, 1992;
Starzewki, Rolim & Morrone, 2005). Quando o
profissional se defrontacom um pacienteterminal, o
mesmo passa a ser visto como aquele que vem
anunciar o desfecho inevitavel; assim, ele pde o
profissional de salde anteci padamente frente a esse
mal-estar, sendo portanto alguém queincomoda, pela
consciéncia de finitude suscitada em tal relacéo,
demonstrando gue a equipe de salide ndo possui um
suporte adequado paralidar com o fim davida, uma
das tarefas do seu dia-a-dia (Gongalves, 2001).

Consideracoes finais

A inexisténciade um protocol o claro que defina
de maneira objetiva a partir de que momento um
paciente passa a ser considerado “terminal” é um
fator que incentiva a equipe de salide a que, quando
assim identifica um paciente, somente o faca num
cardter informal, levando a tomar uma atitude
ambivalente paracom o paciente, dificultando ainda
mais o relacionamento com ele

Evidenciou-se que, no quetange asituacéo de
terminalidade, esta é, de fato, muito dificil para a
equipe de salide. Cré-se que o pouco espaco dado a
expressao de sentimentos frente amorte e a escassez
de recursos que a mesma sente possuir para
enfrentar aprobleméticado fim davidasgam alguns
dos fatores que se apresentam como fundamentais
paraaexisténciado mal-estar que o pacienteterminal
gera na equipe.

Assim, o paciente terminal deixa marcas no
profissional que dele se ocupa. Contudo, segundo as
caracteristicas pessoais desse profissional, surgem
distintas possibilidades de lidar com tais pro-
blematicas. A primeiraconsiste em ele se utilizar de
mecanismos de defesa contra a dor e o sofrimento,
protegendo-se da aflicdo que nele é gerada. Uma
segunda opcao referir-se-ia aqueles que convivem
com a dor e com uma ferida sempre aberta.

Seaprimeiraformade abordagem impede um
relacionamento com o paciente e, muitas vezes,
produz manifestagdes somaticas ou psicol bgicas no
profissional, a segunda, em funcéo de gerar uma
angustiaconstante, impossibilitariaaelederedizar a
sua tarefa. Entretanto, existe uma terceira
possibilidade que € ado profissional ter espacos em
gue essa angustia e dor sejam elaboradas e, assim,
construir técnicas que |he oferegam uma forma de
trabalho com esses pacientes.

O despreparo da equipe de salde para lidar
com situagbes de terminalidade tem duas
consequiéncias para os profissionais. A primeira
representa a sensacdo de fracasso do que seria a
sua missdo: curar o doente, do qual decorre o
abandono do paciente aseu préprio destino. A segunda
consequéncia se manifesta no afastamento que
impede o profissional de conhecer o universo desse
paciente, suas queixas, suas esperangas e



desesperangas, em suma, tudo o que ele sente e pensa
nesse periodo de sua vida e cujo conhecimento o
gjudaria a se aproximar do terminal.

E por ter identificado no trabalho que grande
parte das dificuldades delidar com o pacientetermina
estarel acionadaadaequipe de salide de se confrontar
com a morte, que se recomenda um preparo das
mesmas através de grupos de discussdo baseados
nametodol ogiade Balint (1984) como estratégiapara
diminuir aansiedade daequipe.

Diversos estudos (Kaplan, Sadock & Grebb,
1997; Quintana & Arpini, 2002; Quintana, Cecim &
Henn, 2002; Silva& Ruiz, 2003; Souza& Lemonica,
2003; Starzewski & cols., 2005; Vianna & Piccelli,
1998) ja apontaram a importéncia de incluir nos
curriculos dos cursos da salde discussbes arespeito
desses processos promovendo maior humanizagdo da
saude. Kovacs (2003b) faz referéncia a existéncia
de variasiniciativas nesse sentido.

Recomenda-se, assim, que 0 preparo para
traba har com pacientesterminaisseinicie nosproprios
cursos de graduacdo, umavez que isto faz parte das
habilidades que os profissionais da salde deveriam
ter; e possibilitaria deixar de ver o paciente terminal
como uma derrota, um caso perdido paraenxerga-lo
como um ser humano que pode e necessita ser
gjudado nessa etapa de sua vida.

Uma melhora na forma como a equipe de
saldelidacom o fim davidapossibilitariando somente
diminuicdo de estresse, como também melhor
desempenho no seu trabalho ao deixar de ser
necessaria a utilizacdo de medidas defensivas como
as apresentadas nas dificul dades de comuni cagéo do
diagndstico. Nota-se, assim, a necessidade de criar
espacos que déem sustentacdo ao lado afetivo dos
profissionaisquelidam com amorte e com o paciente
terminal no seu cotidiano. Paratanto, sugere-se que
segjam propiciados momentos paradiscutir as questdes
damorte edo morrer, tanto no meio académico quanto
hospital ar, proporcionando aelaboragdo dosmedos e
fantasias da equi pe de salide frente ao desconhecido
gue essa questdo envolve.
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