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RESUNMO

Os objetivos da pesquisa foram identificar as vivéncias de pacientes com dor de dificil manejo e de pacientes em controle de dor em es-
tado avancado da doenca em home care; e caracterizar o desenvolvimento do luto em ambos grupos de pacientes. A metodologia foi retros-
pectiva, comparativa, qualitativa e descritiva, com a utilizacéo da Andlise de Contetdo dos relatos dos pacientes em estado avangado com
controle de dor e dor de dificil controle em home care colhidos em atendimentos psicoldgicos. A dor em pacientes em estado avangado trouxe
alteragbes nos aspectos fisicos, emocionais, sociais € espirituais, alterando a vivéncia e a elaboragéo do luto de si mesmo em de um luto
traumatico. Atentar para os efeitos da dor em pacientes em estado avangado parece ser um ponto de relevancia para atingir praticas interdis-
ciplinares em Cuidados Paliativos, garantindo qualidade de vida e dignidade ao morrer.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Qualidade de vida; Morte.

INTRODUGAO

A saude passou por um processo de intensa tecnologizag¢éo ao longo do século XX, que compreendeu a possibilidade de realizar diag-
nésticos mais sofisticados e precisos, bem como oferecer tratamentos mais adequados as patologias. No ambiente hospitalar, tornou-se cada
vez mais expressivo 0 avanco tecnoldgico, com a criagéo de setores bastante especializados para lidar com o tratamento das patologias em
estado critico.

Medicacoes, aparelhagens, equipes altamente qualificadas mesclam-se para salvar vidas nas Unidades Intensivas. O uso das tecnologias
no cuidado aos doentes possibilita 0 prolongamento da vida, gerando a categoria dos “pacientes terminais”. Para estes, durante muito tem-
po, esteve em jogo apenas o aumento da sobrevida em situacao de doengas graves, ficando em segundo plano, ou mesmo negligenciada a
questao da qualidade de vida que estaria sendo oferecida.

A fim de aliviar o sofrimento do paciente em estado avangado da doenga ou mesmo evitar um maior sofrimento diante das limitagdes da
doenga, surge uma forma diferenciada de tratamento, propondo diferengas quanto ao foco do tratamento. Criam-se modalidades especificas
de cuidado, voltadas para estes pacientes que evoluirdo para um processo de morrer ou para uma fase terminal: os Cuidados Paliativos.

A filosofia de Cuidados Paliativos surge em 1950 com Cecily Saunders em Londres, com a criacdo dos hospices como um espago para aco-
Iher pessoas que estavam em estado terminal.! Em seguida, difundem-se nos EUA e em outros paises da Europa, América do Norte e Asia2

A expressao “Cuidados Paliativos” origina-se do latim, em que pallium indica manta ou coberta, onde a causa ndo pode ser curada. A
Organizagéo Mundial de Saude?® define como um cuidado ativo e total dos pacientes cuja enfermidade nao responde mais aos tratamentos
curativos, onde o controle da dor e de outros sintomas, entre outros problemas sociais e espirituais tém a maior importancia. O objetivo dos
Cuidados Paliativos é atingir a melhor qualidade de vida possivel para os pacientes e suas familias.

* Orgédo Financiador da pesquisa: CNPq

1 Psicdloga. PhD em Psicossociologia em Comunidades e Ecologia Social. Assistente do Servigo de Psicologia do Hospital Naval Marcilio Dias. E-mail: kelly-
fariasimoes@gmail.com
2Psicologo. Doutor em Psicologia. Socio-fundador do Centro de Psicologia da Pessoa.
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A OMS traga ainda que, acerca dos cuidados paliativos, ndo se
deve apressar e nem adiar o morrer; eles afirmam a vida e enca-
ram a morte como um processo natural; buscam aliviar os sintomas
desconfortaveis e a dor; buscam integrar aspectos psicossociais e
espirituais aos cuidados do paciente; oferecem um sistema de apoio
e ajuda para viverem ativamente o quanto for possivel até a morte;
tentam disponibilizar um sistema de apoio para ajudar a familia a li-
dar com a situagao da doenga do paciente até a realizagéo do luto.2

No Brasil, ainda ndo ha uma politica publica regulamentada de
Cuidados Paliativos, 0 que restringe a questdo a experiéncias parti-
culares desenvolvidas em domicilios, hospitais e ambulatérios, onde
se aplica a proposta de aten¢do ao paciente em estado avangado
de uma doenca fatal, a seus familiares e aos cuidadores profissio-
nais. Trata-se, portanto de um campo carente de investigagdes e de
propostas sistematizadas, tendo em vista, sobretudo, que todos es-
ses atores envolvidos passam a se ver as voltas com medicamentos,
aparelhagens, tecnologias sofisticadas, que passam a habitar o seu
cotidiano e isto envolve a equipe em uma proposta interdisciplinar.

E preciso destacar que o paciente pode se beneficiar em home
care, quando esta sob a tutela da equipe de salde que aliado a apa-
relhagens, equipa o quarto em que se encontra de acordo com as
necessidades do seu quadro clinico e parece que a equipe* em casa
se utiliza de uma variedade de intervengdes e que especialmente, no
caso do cancer ha beneficios significativos.

O processo da terminalidade do paciente envolve perdas que
precisam ser realizadas - o luto se refere a elaboracao de perdas,® e
0 luto se apresenta de modo antecipado diante das perdas progres-
sivas até a morte propriamente dita sendo denominado de luto ante-
cipatério.® Luto antecipatorio compreende considerar o ponto onde o
doente se encontra na trajetéria da doenga, circunstancias desde o
diagndstico, natureza da doenca e sequelas, atitudes da pessoa do-
ente diante da vida e significado da doenca.

Em Cuidados Paliativos, a dor tem particular importancia’ no ma-
nejo com precisdo tendo em vista a sua intensidade e interferéncias
segundo a sua severidade. Como um fendmeno multidimensional,
a dor ¢ influenciada por vérios fatores psicoldgicos . Um fator muito
desfavorével é associar dor intensa e distresse emocional no cancer
e na dor em casos de outras doengas.®

Pesquisas demonstram que h& um nimero consideravel de pa-
cientes em home care com metdstases ou no céncer reincidivado
experienciando a dor, sintomas fisicos, distresse emocional a sofri-
mento existencial 0 que mostra a necessidade de melhorias nos Cui-
dados Paliativos oferecidos em multiplas éreas.’

Diante disso, levanta-se em torno da problematica da dor e cui-
dados paliativos a questao do sofrimento emocional e consequén-
cias ao enfrentamento e a elabora¢do desta etapa de vida.

O estudo da dor," nos Ultimos quarenta anos tem contribuido e
impulsionado o reconhecimento da importancia das dimensoes so-
cioculturais e psiquicas na experiéncia e expressao da dor bem como
a diversificacéo de recursos terapéuticos no cuidado da dor cronica.

Desta forma, 0 manejo destes pacientes exige além do uso de
analgésicos e procedimentos apropriados, a reabilitacdo das incapa-
cidades psicoldgicas, fisicas e sociais que acompanham estes casos.

Contudo em individuos com causa inoperavel e refratdrios ao trata-
mento convencional da dor, a dor é denominada de dificil controle ™

e danos maiores podem comprometer a qualidade de vida de
seus portadores.

O processo psicoldgico dos pacientes em home care com dor
controlada e com dor de dificil controle em Cuidados Paliativos pare-
ceram distintos na experiéncia em um home care privado no Rio de
Janeiro que realizamos. Interessante descrever retrospectivamente
algumas especificidades desta vivéncia do paciente a fim de facilitar
0 seu cuidado e paliagdo na atualidade.

Os objetivos desta pesquisa foram identificar as vivéncias de
pacientes com dor de dificil manejo e do paciente em controle de dor
em estado avancado da doenca; e caracterizar como a dor em fim
de vida interfere no desenvolvimento do luto do paciente em estado
avangado da doenga com controle de dor e com dor de dificil manejo.

METODO

Este estudo foi retrospectivo, de natureza qualitativa e descritiva.
Foram participantes da pesquisa 40 pacientes em um home care
privado no municipio do Rio de Janeiro. Estes participantes foram
atendidos pelo Servico de Psicologia de uma instituicao privada no
periodo de janeiro de 2004 a janeiro de 2007.

Neste periodo, houve atendimentos psicolégicos a pacientes em
controle de dor e de dificil controle em domicilio e no cotidiano, fora
identificado diferencas importantes entre estes pacientes que esta-
vam lucidos e orientados e que foram acompanhados até o fim de
vida. Levou-se em consideracdo emogdes, sentimentos e atitudes
demonstradas e/ou expressas ao psicélogo durante os atendimentos
pelos pacientes em tratamento de dor em cuidados paliativos.

Foram critérios de exclusdo pacientes com dor crbnica em tra-
tamento que néo estivessem em Cuidados Paliativos ou tratamento
de dor aguda.

Com a autorizagdo da direcdo do home care, fora desenvolvido
uma pesquisa retrospectiva com a isengéo do TCLE aos pacientes.
Esta pesquisa fora um desdobramento da pesquisa original “Contribui-
¢oes do fendbmeno das Representagdes Sociais para o estudo do porta-
dor de doenca cronica em termos de eu e suas relagdes interpessoais”
que fora aprovado pelo Comité de Etica (CAAE - 0258.0.314.000-07)
em 2008.

Para tratar os dados, foi utilizada a Andlise de Contelido™ que
fundamenta o tratamento dos dados qualitativamente. Esta se refere
a um conjunto de técnicas de andlise das comunicagdes com 0 uso
de procedimentos sistematicos e objetivos, a fim de descrever o con-
teudo das mensagens e buscar a correspondéncia entre o nivel ted-
rico e empirico, incluindo a codificagdo e categorizagao.

Na andlise, os contetidos dos relatérios foram selecionados em
aspectos fisicos, psicoldgicos, aspectos sociais, aspectos espirituais;
e criadas categorias para a vivéncia do paciente em estado avanga-
do com controle de dor e com dor de dificil manejo.

As categorias encontradas na vivéncia do paciente em estado
avangado em controle de dor se definem: quanto a influéncia dos as-
pectos fisicos (queda da funcionalidade, decadéncia fisica); quanto
0s aspectos psicoldgicos (dor simbdlica frente as perdas, Autoima-
gem alterada, questdes temporais/ finitude, dependéncia, revisdo de
vida); quanto aos aspectos sociais (necessidade de suporte, resgate
nas relagdes, sentir-se reconhecido); e aspectos espirituais ( neces-
sidade de sentido a finitude, limite e transcendéncia).

E as categorias da vivéncia do paciente com dor de dificil mane-
jo se definem: quanto a influéncia de aspectos fisicos (agravamento
dos limites fisicos diante da dor, afastamento da vivéncia pela se-
dagdo); quanto aos aspectos psicolégicos (impoténcia e dependén-
cia, estado de crise, estado depressivo, dificuldades no fechamento,
distresse); quanto aos aspectos sociais (isolamento e solidao, dor
como entrave nos resgates); aspectos espirituais (alivio diante das
praticas religiosas).

RESULTADOS

A amostra foi caracterizada por 22 pacientes com controle de
dor e 18 com dor de dificil manejo, totalizando 40 pacientes; com
uma média de idade de 68,46 anos, com 60 % do sexo masculino e
40% do sexo feminino; 73,33 % da amostra tinham alguma religido
e 26,66% se consideravam sem religido; 40% sofriam com a dor de
dificil controle e 60% dos pacientes estavam com controle da dor; e
obtivemos uma média de atendimentos psicoldgicos de 3,8 meses
desde 0 momento da inversdo de expectativas de cura para trata-
mento paliativo até a morte ou perda do estado de lucidez e orienta-
¢ao temporal e espacial dos pacientes.

Podemos apresentar as diferenciagdes das vivéncias encontradas
em pacientes em estado avangado em home care privado com controle
de dor e com dor de dificil manejo dentre os aspectos fisicos, emocio-
nais, sociais e espirituais levantados na amostra estudada.

Quanto aos aspectos fisicos, indicamos que 0s pacientes em es-
tado avangado em controle de dor demonstraram a queda da funcio-
nalidade e a decadéncia fisica que se eram caracteristicos do estado
avangado onde o corpo apresentava sinais da falta de vitalidade do
corpo para o desempenho de uma série de atividades. Isto interferiu
diretamente na auto-estima do paciente que percebera que 0 seu
corpo apresenta uma fragilidade nunca antes sentida.

Isto vem ao encontro do que a OMS traga acerca dos cuidados
paliativos que ndo se deve apressar e nem adiar o morrer; eles afir-
mam a vida e encaram a morte como um processo natural; buscam
aliviar os sintomas desconfortaveis e a dor; buscam integrar aspec-
tos psicossociais e espirituais aos cuidados do paciente; oferecem
um sistema de apoio e ajuda para viverem ativamente o quanto for
possivel até a morte; tentam disponibilizar um sistema de apoio para
ajudar a familia a lidar com a situacdo da doenca do paciente até a
realizagdo do luto.'

No paciente com dor de dificil manejo, isto se tornou mais com-
plexo pelo agravamento dos limites fisicos diante da dor e afasta-
mento da vivéncia do suporte social quando introduzido uma seda-
¢a0 para 0 manejo da dor. Isto somado a um real desgaste emocional
do paciente diante da dor como fator de estresse. Isto vem em con-
sonancia com a literatura® que chama a atenc&o para as interferén-
cias cognitivas negativas dos efeitos da dor.

Quanto aos aspectos psicolégicos dos pacientes com controle
de dor, houve a presenca da dor simbdlica frente as perdas; a au-
to-imagem alterada; presenca de questdes temporais referentes a
prépria finitude; a presenga da dependéncia; e mobilizagdes em di-
recao a revisdo de vida.

Em consonancia com a consciéncia da incompletude na vida,™
perdas no significado e proposito na vida s&o reais confrontos aos
pacientes em Cuidados Paliativos.

Percebe-se que estes pacientes apresentaram uma grande ne-
cessidade de significar as alteragdes que a situacao de terminalida-
de trouxe seja na progressdo dos limites fisicos seja na mudanga
da sua prdpria imagem com perdas fisicas ou em lesdes evidentes.

E importante destacar o significado™ que ¢ atribuido pelos pa-
cientes a enfermidade, contudo este pode ser transformado na ex-
periéncia dos pacientes que vivenciam conforme significam a vida.
Quando a pessoa adoece ela tende a ter o proposito central as per-
das resultantes da doenca e a busca de alivio do sofrimento, desin-
vestindo do mundo social.

A temporalidade diante da situagao de Cuidados Paliativos mere-
ce atengdo pois envolve planos que seriam encurtados ou reposicio-
nados com os limites impostos pela doenga. A literatura'® demonstra
a importancia de discutir o prognostico do paciente como parte do
plano de cuidados, envolvendo a comunicagdo que envolva como
balancear os objetivos dos cuidados.

Nos pacientes com dor de dificil manejo, este processo esteve
bastante diferente, uma vez que sentimentos de dependéncia séo
agravados pela impoténcia e crise gerada pela dor, muitas vezes in-
capacitante.

Foi percebido que houve uma desestruturagdo ao nivel do eu
dos pacientes com a presenca do estado depressivo em resposta ao
dilema entre os limites temporais da vida e a incapacidade ou impos-
sibilidade de agir devido a dor. O desejo de viver a vida parece estar
a ser suprimido pela dor nos participantes abordados, isto gerou di-
ficuldades na elaboragéo da propria morte, no préprio fechamento e
nos possiveis resgates na vida. O distresse gerado frente a variavel
dor apareceu aliado a sentimentos de antecipacdo da morte para
alivio do sofrimento.

Quanto aos aspectos sociais, 0s pacientes com controle de dor
sentiram necessidade de suporte, de resgate nas relagdes e desejo
de sentir-se reconhecido. Em pacientes com dificuldades nas rela-
¢Oes interpessoais, o resgate se tornou de grande valia para uma
morte tranquila. Nos pacientes com dor de dificil manejo, houve iso-
lamento e soliddo devido a dor, e isto se constituiu como entrave nos
resgates das relagdes interpessoais.

Quanto aos aspectos espirituais, 0 paciente com controle da dor
percebe a necessidade de dar sentido a finitude, vindo a tona a ques-
t&o do limite e transcendéncia. Ao final de vida, o paciente necessita
atribuir significagdes ao que viveu e ao limite que Ihe serd imposto
- a morte. Diante disso, podemos pensar que o fim ou que ha uma
continuidade depois da morte, fazem parte do imagindrio destes pa-
cientes e delineiam de alguma forma suas atitudes e emogoes.

Integrar a espiritualidade’” e questdes relacionadas a fé e ao
sentido nos cuidados paliativos € um componente essencial de apoio
e exceléncia. Os pacientes com dor de dificil manejo atribuem & reli-
gido algum alivio da dor sentida, porém isto ndo se tornou suficiente
para a qualidade de vida dos envolvidos.

DISCUSSAO

Tendo analisado qualitativamente as vivéncias dos pacientes, po-
demos comparar e verificar contribuicdes & realizagao do luto do pa-
ciente em estado avangado com controle de dor e com dor de dificil
manejo. Estas vivéncias podem contribuir ou ndo para o processo de
elaboracéo do luto de si mesmo.
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Em pacientes em estado avangado com controle de dor foi ob-
servado progressivas elaboragoes e resgates de valores pessoais,
revis@o de relagdes anteriores conflitivas e construgéo de nova iden-
tidade,'® propiciando uma morte tranq(ila.

Em pacientes em estado avangado com dor de dificil controle, ha
a presenca do desejo de desistir ou interromper a vida; ha dificulda-
des nas revisdes de vida necessdrias ao luto de si mesmo, tendo a
dor como uma variavel que interfere largamente no cotidiano.

Por outro lado, podemos refletir que as vivéncias dos pacientes em
estado avangado com dor controlada foram facilitadoras para a cons-
truc@o de um luto antecipatério de simesmo, aceitando a sua condicéo
de finitude e limites que 0 momento vai impondo até a morte.

Ressaltar a importancia do paciente construir o luto de si mesmo
antes que a perda maior - a propria morte - se instaure, pois como foi
observada nas amostras, os participantes que conseguiram elaborar
este estado avangado, obtiveram uma morte tranqila.

A dor interferiu no processo de luto de si mesmo do paciente em
estado avancgado, e demonstrou a importancia de se criar artificios
nas praticas de salde para buscar o alivio do sofrimento que é a pro-
posta da Filosofia dos Cuidados Paliativos.®

Aliviar um paciente em estado avangado com dor de dificil controle
nesta pesquisa trouxe grandes desafios especialmente pelas atitudes
de isolamento e desejos de interrupcao da vida dos pacientes.

Isto nos remonta a necessidade das equipes buscarem atingir
uma ortotandsia, ou seja, 0 alcance de uma morte adequada, com o
manejo dos sintomas e alivio do sofrimento.? Com a ortotanasia, o
paciente teria talvez chances de desenvolver um luto de si mesmo o
que se refere a uma propria elaboragdo do viver, da possibilidade e
proximidade do morrer.

CONCLUSAO

Podemos concluir que o luto do préprio paciente em estado
avangado da doenca é de fundamental importancia nos Cuidados
Paliativos. Levanta-se uma urgéncia que se coloca na necessidade
do paciente sentir-se reconhecido e digno de respeito.

A forma como os pacientes viveram a sua vida e planos deline-
ados para viver o futuro, mesmo que breves pareceram ser determi-
nantes para a qualidade de vida e construgdo de novas identidades.

Levanta-se como ponto a ser desenvolvido em futuras pesquisas
longitudinais as mudancas na propria identidade, tendo em vista as
modificagdes de toda ordem (fisica, psicoldgica, social e espiritual) a
que pacientes em estado avangado estao submetidos. Isto pode ser
pensado, uma vez que estes pacientes desejam contatos auténticos,
com proximidade e interesse genuino seja por parte da equipe seja
dos familiares para minimizar a soliddo que a morte anuncia.

A experiéncia da dor parece dificultar a fase de Cuidados Palia-
tivos até o seu morrer, tornando-se um periodo mais traumatico. A
distancia entre manter-se “acordado” com dor e “despertavel” com
menos dor é um impasse cotidiano da equipe, uma vez que se dis-
tancia o paciente da realidade por conta das medicagGes que in-
terferem no nivel da consciéncia do paciente. Trata-se do principio
do duplo-efeito® que busca identificar o custo-beneficio antes de
cada intervenc@o para que se tome a atitude mais adequada em
Cuidados Paliativos.

Na realidade, deve-se permitir um clima se acolhimento para

oferecer os Cuidados Paliativos. A dor tem um efeito contraditdrio
diante dos aspectos sociais, pois 0s pacientes recuam no que se
referem a disponibilidade de contatos intimos diante da intensidade
da dor sentida'®.

A religido se torna com os seus simbolismos, ora¢des, mantras
e crengas um terreno fértil para explicagdes quem podem gerar até
mesmo o alivio para o dor fisica ou da dor total (aspectos fisicos, psi-
coldgicos, sociais e espirituais) a que se referia Cicely Saunders.?

O processo de luto tem um complicador nos pacientes com dor,
pois se apresentaram necessidades ou desejos de desistir ou inter-
romper a vida. Assim pode-se refletir sobre a questdao de como os
pacientes fariam uma reviséo e ajustes a sua identidade se ndo su-
portavam vivenciar este momento. A dor parecia os levar a uma visao
transformada do eu diante dos limites no corpo.

E preciso que redobremos nossa atengdo ao estudo e interven-
¢Oes a paciente com dor, pois ela teve um importante papel de vildo
no processo de morte digna. Ela interferiu ndo s¢ fisicamente, mas
se desdobrou em conseqiiéncias nos demais aspectos psicoldgicos,
sociais e espirituais.

Este estudo abriu possibilidade de outros aprofundamentos
que explorem varidveis que possam minimizar os efeitos avassa-
ladores da dor ou mesmo que se desvelem como este processo
se daria em outros settings em que se encontram os pacientes em
Cuidados Paliativos.

Assim, em nossa pratica de salde necessitamos estar abertos
para a multidimencionalidade da dor e da vivéncia do paciente em
estado avangado para que possamos desenvolver praticas cada vez
mais eficazes que atendam e dignifiquem o processo de viver até o
fim de vida.
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