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RESUMO

Esta pesquisa refere-se aos cuidados paliativos na oncologia: um dialogo entre
Bioética e a teoria de Stein a partir da experiéncia da doencga incuravel. Tem como
objetivo levantar a percep¢do dos pacientes oncoloégicos e dos cuidadores nos
cuidados paliativos, mediante a experiéncia da doenga incuravel. Este estudo
epistemologico compreende uma pesquisa de campo, transversal, descritiva e
qualitativa, realizada em uma instituicao hospitalar do Oeste do Parana que atende
pacientes oncologicos em cuidados paliativos desde 2008. Participaram desta
pesquisa um total de 30 individuos, sendo 23 pacientes e 7 cuidadores. O roteiro de
entrevistas foi aplicado nos seguintes setores: ambulatério, internamento e Unidade
de Terapia Intensiva (UTI). As entrevistas foram gravadas em audio e
posteriormente transcritas. A faixa etaria dos participantes desta pesquisa
corresponde igual ou maior que 18 anos, que estdo em cuidados paliativos. O
método adotado é o fenomenoldgico de Giorgi 1985; busca descrever as
experiéncias vividas pelos sujeitos pesquisados sobre um determinado fendbmeno
adotado e tem como objetivo obter “unidade de sentidos, nucleo de sentidos e
significados”, ou esséncias, contidos nas descrigdes por escrito dos participantes,
que resultam a estrutura do fendmeno. A analise desta pesquisa foi discutida a luz
da obra “A estrutura da pessoa humana”, de Stein (2013). Busca descrever a
percepgado dos pacientes oncologicos e seus cuidadores, evidenciando em Stein a
estrutura humana, enquanto forga vital psicofisicoespiritual, para tanto o corpo
vivente € composto por matéria, alma e espirito. De acordo com a descricdo da
estrutura humana de Stein, a bioética adquire o seu significado mais completo.
Diante desta estrutura humana, esta pesquisa evidenciou, através do roteiro de
entrevistas realizadas com os pacientes ou cuidadores. Os pacientes relatam uma
aproximacgao para a sua interioridade e a percepg¢ao dos cuidados paliativos como
possibilidade de ressignificar e despedir-se da vida com dignidade. Apresentam,
desta forma, uma abertura de formacédo para si mesmos, abertos ao externo e
interno, ou seja, uma relagdo consigo mesmos e com o outro. Os cuidadores
apresentam uma visao exteriorizada do cuidado. Para eles os cuidados paliativos
sao percebidos, através do corpo matéria, como submetidos a exterioridade. Diante
desta percepcado os cuidadores dos pacientes estdo sob a condicdo limitada a
doenca.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Incurabilidade. Bioética. Oncologia.



ABSTRACT

This research concerns palliative care in oncology: a dialogue between Bioethics and
Stein's theory from the experience of incurable disease. It aims to raise the
perception of oncology patients and caregivers in palliative care through the
experience of incurable disease. This epistemological study comprises a cross-
sectional, descriptive and qualitative field study, carried out in a hospital in the West
of Parand, which has been providing care to cancer patients in palliative care since
2008. A total of 30 individuals participated in this study, 23 patients and 7 caregivers.
The interview script was applied in the following sectors: outpatient, inpatient and
Intensive Care Unit (ICU). The interviews were recorded in audio and later
transcribed. The age group of the participants of this research corresponds to 18
years or more, who are in palliative care. The method adopted is the
phenomenological one of Giorgi 1985, which seeks to describe the experiences lived
by the subjects researched on a certain phenomenon adopted and aims to obtain the
"unity of meanings, nucleus of meanings and meanings", or essences, contained in
the written descriptions of the Participants, which result in the structure of the
phenomenon. The analysis of this research was discussed under the light of the work
"The structure of the human person", Stein (2013). It seeks to describe the
perception of cancer patients and their caregivers, evidenced in Stein the Human
Structure, as a vital psychophysical - spiritual force, for both the living body is
composed of matter, soul and spirit. According to the description of Stein's human
structure, bioethics acquires its fullest meaning. According to this human structure,
this research evidenced, through the interview script carried out with patients or
caregivers, that patients report an approximation to their interiority, perceive palliative
care as a possibility to resignify and dismiss life with dignity. They present in this way
an opening of formation for themselves, open to the external and internal, e.g., a
relationship with themselves and with the other. Caregivers present an externalized
view of care, for them palliative care is perceived, through the body matter, as
submitted to externality. Given this perception, the caregivers of the patients are
under the condition limited to the disease.

Keywords: Palliative care. Incurability. Bioethics. Oncology.
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1 INTRODUGAO

A experiéncia do adoecimento, mediante a percep¢cao dos pacientes
oncologicos e dos cuidadores nos cuidados paliativos, diante da fragilidade humana,
no momento da vida e despedida, pede reflexdo. Segundo Rosellé (2009), cuidar de
um ser humano em sofrimento, lidar com a dor ou processo de morte, ndo € um
exercicio automatico, nem mesmo uma sucessado de atos, mas abarca sabedoria
antropoldgica e ética.

O conceito de cuidados paliativos foram ampliados para além da morte em si,
dando importancia a intervengao cada vez mais precoce, visando a prevengao do

sofrimento:

Os cuidados paliativos sdo uma abordagem que melhora a qualidade de
vida dos pacientes e suas familias que enfrentam o problema associado
com a doenga com risco de vida, através da prevencdo e alivio do
sofrimento por meio da identificacdo precoce e avaliagdo impecavel e
tratamento da dor e outros problemas fisicos, psicossocial e espiritual
(WHO, 2002).

O conceito de cuidados paliativos teve origem no movimento hospice,
originado por Cicely Saunders, que disseminou pelo mundo uma nova filosofia de
cuidado, contendo elementos fundamentais, como controle da dor e dos sintomas
decorrentes de tratamentos em fase avancada da doenca. O cuidado proposto
abrange também as dimensdes psicoldgicas, sociais e espirituais num cenario onde
os avangos tecnolégicos da medicina, principalmente na area oncologica,
contribuiram de maneira inegavel para o aumento da sobrevida dos pacientes. O
desenvolvimento dos cuidados paliativos resultou em uma abordagem, focada muito
mais na cura direcionada aos cuidados e ao bem-estar geral dos pacientes
(PESSINI; BERTACHINI, 2006).

O termo paliativo pode ser entendido equivocadamente, a primeira vista,
como algo improvisado; no entanto ao se referir ao cuidado com intengao paliativa

toma outro sentido:

A palavra paliativo deriva do latim pallium, que significa manto, mas ao
contrario do que muitos escrevem em livros sobre cuidados paliativos esse
manto ndo era um manto qualquer, ele carrega uma simbologia e um
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significado. Em latim pallium, ou pallia e o omoforium sao vestimentas
usadas pelo Papa e pelo bispo, respectivamente. Existe uma teoria que
mostra sua conexdo com a figura do Bom Pastor carregando o cordeiro nos
ombros, tdo bem representada na arte crista inicial. Os cordeiros, cuja 14 era
destinada a fazer a pallia, eram solenemente apresentados ao altar por
irmas do convento de Santa Agnes, que também teciam a Pallia (SANTOS,
2011, p. 251).

Claramente os cuidados paliativos podem ser considerados como um recurso
ampliado da assisténcia, para o enfrentamento do sofrimento vivenciado pelo
paciente e familia, no contexto de uma doenca grave e incuravel (CORRADI-
PERINI; ESPERANDIO; SOUZA, 2016). Esta pesquisa consegue evidenciar a
percepcédo dos pacientes oncoldgicos e seus cuidadores', através da experiéncia
nos cuidados paliativos perante a doenga incuravel? Os pacientes oncoldgicos
através da doenca incuravel e os cuidadores, através da prépria experiéncia de
cuidados paliativos, chegaram a reformular seu modo de agir? O dialogo steiniano
contempla a Bioética e pode contribuir para melhorar a formacéao e a estruturacéao do
ser humano, diante da percepgao destes pacientes e de seus cuidadores na doenca
incuravel?

A fim de ampliar o conhecimento, esta dissertacdo além da introdugado é
composta por: conceitos basicos de cancer, cuidado na oncologia, cuidados
paliativos e incurabilidade na oncologia (seguido pelo método), pesquisa
propriamente dita, consideragbes finais, bibliografias e apéndices. A dissertagao
contempla a revisdo bibliografica, de acordo com as bases conceituais descritas
acima. Foram efetuadas pesquisas online na Biblioteca Virtual em Saude (BVS),
Scientific Electronic Library Online (SciELO), LILACS, PUbMEd, MEDLINE. A
metodologia realizada € um estudo epistemoldgico, que compreende a pesquisa de
campo, transversal, descritiva e qualitativa, realizada em uma instituicdo hospitalar
do Oeste do Parana que atende pacientes oncolégicos em cuidados paliativos desde
2008. Participaram desta pesquisa um total de 30 individuos, sendo 23 pacientes e 7
cuidadores. O roteiro de entrevistas foi aplicado nos seguintes setores: ambulatério,
internamento e Unidade de Terapia Intensiva (UTI). Foram gravados em audio e
posteriormente transcritos. A faixa etaria dos individuos desta pesquisa corresponde
igual ou maior que 18 anos, que estdo em cuidados paliativos. O método adotado é

' Cuidadores é o termo utilizado nessa pesquisa tanto para os do sexo feminino como masculino.
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o fenomenoldgico de Giorgi (1985)?, que busca descrever as experiéncias vividas
pelos sujeitos pesquisados sobre um determinado fendbmeno adotado. Este método
objetiva transpor “unidade de sentidos, nucleo de sentidos e significados”, ou
esséncias, contidas nas descrigcbes por escrito dos participantes, que revelam a
estrutura do fenbmeno. A analise desta pesquisa foi discutida a luz da obra “A
estrutura da pessoa humana”, de Stein (2013). Busca descrever a percepgao dos
pacientes oncoloégicos e seus cuidadores, evidenciando em Stein a estrutura
humana, enquanto forga vital psicofisico — espiritual, para tanto o corpo vivente é
composto por matéria, alma e espirito. De acordo com a descrigdo da estrutura
humana de Stein, a Bioética também adquire significado nesta obra. Com base
nesta estrutura humana, esta pesquisa evidenciou, através do roteiro de entrevistas
realizadas com os pacientes e seus cuidadores. Os pacientes relatam uma
aproximacdo a sua interioridade, percebem os cuidados paliativos como
possibilidade de ressignificar e despedir-se da vida com dignidade. Apresentam
desta forma uma abertura de formagao para si mesmos, abertura ao externo e
interno, ou seja, uma relagdo consigo mesmos e com o outro. A0 passo que 0s
cuidadores apresentam uma visdo exteriorizada do cuidado, para eles os cuidados
paliativos sdo percebidos, através do corpo-matéria, que estdo submetidos a
exterioridade; diante desta percepcdo os cuidadores dos pacientes estdo sob a

condic¢ao limitada a doenca.

2 Observar o sentido do todo, depois discriminar as unidades significativas com base em uma
perspectiva psicologica e focada no fenémeno que é pesquisado, para procurar transformar as
expressbes cotidianas do sujeito em linguagem psicolégica novamente tendo o fendbmeno como
prisma, e procurar, por fim, sintetizar as unidades significativas transformadas em uma declaracéo
consistente da estrutura do aprendizado, sdo 0s passos a serem seguidos segundo o psicélogo
norte-americano Amedeo Giorgi (Phenomenology and Psychological Research, 1985).
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2 BASES CONCEITUAIS DOS CUIDADOS PALIATIVOS EM ONCOLOGIA

As bases conceituais, que serdao abordadas a seguir, referem-se ao cancer,

cuidados na oncologia, cuidados paliativos e incurabilidade na oncologia.
2.1 CANCER

O cancer corresponde a segunda causa de morte na maioria das populagoes.
E uma doenca temida pelos adultos por apresentar possibilidade de incurabilidade e
morte (CARVALHO et al., 2002). E um conjunto de doengas com os mais variados
progndsticos, formas de tratamento e tempos de duragdo. Embora 50% dos casos
sejam curaveis, se detectados precocemente e se lhes forem ministrados o
tratamento adequado, o céancer ainda é percebido como uma doenga que leva
inexoravelmente a morte e estd associado a dor e sofrimento intoleraveis. Sontag
(1984) define a doenca mitificada como incuravel, traicoeira e sem controle.

Cancer ou neoplasia € um termo genérico utilizado para descrever mais de
200 doengas individuais. Essas doencgas progridem de forma diferente, mas tém em
comum certas caracteristicas como o crescimento de células anormais em qualquer
tecido do hospedeiro. Estas células anormais proliferam-se localmente, invadem e
atravessam as barreiras tissulares normais, reproduzindo-se pelo organismo e levam
0 hospedeiro a morte se nao forem erradicadas (LOVE, 1999).

Para tanto existem trés formas de tratamentos convencionais para as
neoplasias (cancer). Sao elas cirurgia, quimioterapia, radioterapia. Elas sao usadas
em conjunto no tratamento das neoplasias malignas, variando apenas quanto a
importancia de cada uma e a ordem de sua indicagdo. Poucas sao as neoplasias
tratadas com apenas uma modalidade terapéutica, dai a importancia de uma
assisténcia integral dos servigos oncoldgicos: cirurgia, radioterapia e quimioterapia,
e demais servigos gerais que compreende a estrutura hospitalar (BRASIL, SUS,
2010).

O tratamento cirurgico do cancer pode ser aplicado com a finalidade curativa
ou paliativa. O tratamento cirurgico é considerado curativo quando indicado nos
casos iniciais da maioria dos tumores sdlidos. E um tratamento radical, que
compreende a remocgdo do tumor primario com margem de seguranga e, se

indicada, a retirada dos linfonodos das cadeias de drenagem linfatica do 6rgao-sede
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do tumor primario. A margem de seguranga, na cirurgia oncologica, varia de acordo
com a localizagéo e o tipo histolégico do tumor. O cancer pelo carater de invasao
microscopica, exige ressec¢ao mais ampla. Para a maioria dos canceres, o objetivo
da cirurgia € a obtencdo de margens negativas com morbidade minima e maxima
prevencdo de funcdo. Ja o tratamento cirurgico paliativo por sua vez, tem a
finalidade reduzir a populacdo de células tumorais ou de controlar sintomas que
pdéem em risco a vida do paciente ou comprometem a qualidade de sua
sobrevivéncia. Sao exemplos de tratamentos paliativos: a descompensagao de
estruturas vitais, o controle de hemorragias e perfuragdes, o controle da dor, os
desvios de transitos aéreo, digestivo e urinario, e a retirada de uma lesdo de dificil
convivéncia por causa de seu aspecto e odor (HSU; FEIG, 2013 p. 525; 535).

A quimioterapia consiste no emprego de drogas para combater o céancer.
Esses medicamentos, chamados quimioterapicos, atuam combatendo as células
doentes, destruindo e/ou controlando seu desenvolvimento. Sendo a quimioterapia
um tratamento sistémico, que pode apresentar reacdes fisicas, tais como: vémitos,
fadiga, inapeténcia, alteracbes (pele, unhas), feridas na boca (mucosas), febre,
diarreia, alopecia, sangramentos, anemia, infecgbes. Sua administragdo pode
ocorrer por via oral, medicagdes ingeridas em forma de capsulas, pilulas ou liquidos,
subcutédneos e intravenosos. As drogas podem ser administradas em poucos
minutos ou horas: o tempo de infusao varia de acordo com o esquema terapéutico.
Ocasionalmente, as drogas sao injetadas em artérias (quimioterapia intra-arterial) ou
dentro da cavidade abdominal (intraperitoneal). Os tratamentos quimioterapicos com
emprego de esquemas mais complexos, ou quando for necessaria uma observagao
mais rigorosa por parte do paciente, exigem periodos de internacdo. As drogas
antineoplasicas destroem as células tumorais primitivas e as que eventualmente
possam ter ido para outras partes do corpo, bloqueando sua divisdo. As células que
se dividem mais rapidamente sdo mais susceptiveis a quimioterapia (BRASIL, SUS,
2010).

Os tratamentos quimioterapicos podem ser: quimioterapia curativa quando
consegue a erradicagao total do tumor; quimioterapia adjuvante utilizada apos
cirurgia curativa para prevengdo de metastases em torno da area do tumor;
quimioterapia neoadjuvantes ou prévios, que visa a reducao parcial do tumor,
preparando para o tratamento cirurgico e/ou radioterapia; e a quimioterapia

paliativa, indicada para a paliagdo de sinais e sintomas que comprometem a
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capacidade funcional do doente, mas nao repercutira, obrigatoriamente, sobre a sua
sobrevida. Independentemente da via de administracdo, € de duragao limitada,
tendo em vista a incurabilidade do tumor (estadio IV, doenca recidivada ou
metastatica), que tende a tornar-se progressivo a despeito do tratamento aplicado
(BRASIL, SUS, 2010).

A radioterapia é um tratamento local ou loco-regional do cancer, que utiliza
equipamentos e técnicas variadas para irradiar areas do organismo humano, prévia
e cuidadosamente demarcadas (BRASIL, SUS, 2010).

O tratamento radioterapico teve inicio com Henri Becquerel e Marie
Sklodowaska Curie, que descobriram e estudaram a radioatividade, iniciando o uso
de novas ferramentas para diagnostico e terapia com abordagem totalmente
empirica, e seus resultados de base experimentais com tentativas no contexto
clinico. Os planejamentos e os tratamentos radioterapicos vém passando por um
processo de mudangas importantes.

Em decorréncia dos avancos continuos em hardwares e softwares, que
levaram ao desenvolvimento de sofisticados sistemas de planejamento, sao
utilizados diferentes métodos de imagens e o desenvolvimento de sistemas de
entrega de radiagdo controlada por computador. Estas ferramentas tém levado a
implementagdo de diferentes técnicas de tratamento e verificagdo, tais como:
radioterapia tridimensional conformada (3DCRT), radioterapia esterotatica com dose
unica (radiocirurgia) ou fracionada, radioterapia com intensidade modulada do feixe
(IMRT) e radioterapia guiada por imagem (IGRT) (SEGRETO; SEGRETO, 2011).

Para a execugdo das técnicas € exigido um processo complexo que envolve
diferentes profissionais e o aprimoramento em cada um desses passos tem impacto
potencial no controle da enfermidade, ao mesmo tempo diminuindo as chances de
complicacdo nos tecidos normais pela capacidade de maior concentracdo da dose
nas areas a serem tratadas. As principais etapas sao: imobilizacdo do paciente,
aquisicao de imagens, ultrassonografia, ressonancia magnética nuclear (CT, RMN,
ou PET/CT), definicdo dos volumes alvos e 6érgaos normais nas imagens enviadas
para o computador, planejamento da entrega de dose, controle de qualidade,
verificagdo de posicionamento do paciente e tratamento (SEGRETO; SEGRETO,
2011).

A radioterapia convencional evoluiu para a 3DCRT, dessa para a IMRT, e

para assegurar o controle de qualidade de todas elas, foram desenvolvidas as



19

técnicas de IGRT. A radioterapia convencional pode ser adequadamente utilizada
nas seguintes situacdes clinicas: metastases cerebrais, metastases 6sseas, tumores
dos membros, tumores de pele, tumor inicial de corda vocal, tratamentos paliativos.
Radioterapia conformada (3DCRT) € uma técnica recomendada para as situagdes
clinicas: tumores de préstata, tumores pélvicos, tumores primarios do sistema
nervoso central (SNC), tumores da cabega e pescogo, tumores toracicos, linfomas,
tumores do abdome superior. Ja a radioterapia de intensidade modulada (IMRT), é
utilizada em tumores de cabecga e pescogo, exceto os iniciais de corda vocal, cancer
de préstata, tumores abdominais, tumores pélvicos, tumores cranianos, tumores
oculares e orbitarios (SEGRETO; SEGRETO, 2011).

A radioterapia guiada por imagem (IGRT), tem como objetivo melhorar o
exame acurado através de imagens obtidas na maquina antes da aplicacéo,
tornando viavel a diminuicdo das margens ao redor do tumor e, com isso, possibilitar
novas abordagens clinicas, como o hipofracionamento e escalonamento de dose
para alguns sitios anatdbmicos. Portanto a radioterapia esteriotatica de dose unica
(radiocirurgia), € empregada em situacdes clinicas de metastases cerebrais, ma
formacgdes arteriovenosas, neurinoma do acustico, outros tumores benignos,
alteracdes funcionais tais como TOC, neuralgia de trigémeo e outras. A radioterapia
estereotatica fracionada craniana € atualmente empregada nas seguintes situagdes
clinicas: tumores primarios benignos ou malignos do encéfalo, recidivas de tumores
intracranianos ja tratados, tumores primarios ou recidivados em base de cranio,
tumores oculares e orbitarios (SEGRETO; SEGRETO, 2011).

Radioterapia estereotatica fracionada corpdrea ou extracraniana (SBRT), sigla
em inglés que significa Stereotactic Body Radiation Therapy, utiliza um método de
imagem para verificacdo do posicionamento (IGRT). Trata-se de uma técnica nao-
invasiva e que permite a prescricdo de dose alta de radiacdo em volume-alvo bem
definido fora da regido craniana. Situagbes clinicas atualmente em estudo com
SBRT: neoplasias primarias de pulmao estagios | e Il, metastases pulmonares sem
outra opgédo de tratamento, tumores primarios do figado e das vias biliares,
metastases hepaticas, tumores paravertebrais, cancer de prostata localizada, outros
tumores abdominais e pélvicos (SEGRETO; SEGRETO, 2011).

Braquiterapia € uma palavra de origem grega, que possui o significado de
“terapia de alcance curto”. E uma forma de tratamento radioterapico descrito como a

primeira forma de radioterapia conformada. Esta técnica tem como vantagem a
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colocacao de fontes radioativas dentro ou muito proximas de um tumor maligno. Isso
vai permitindo a distribuicdo de grande quantidade de radiagdo no tumor, com pouca
dose de radiagado nos tecidos normais adjacentes. Portanto, a braquiterapia, de
acordo com o material radioativo utilizado de acordo com sua energia, € classificada
conforme a sua emissao de taxa de dose. Trés categorias de braquiterapia séo
definidas: baixa taxa de dose, média taxa de dose e alta taxa de dose. Pode ser
administrada como tratamento unico, chamado monoterapia ou reforgo de dose apos
a radioterapia externa. Em algumas situagdes, ela pode ser utilizada de maneira
paliativa com o intuito de melhorar os sintomas clinicos. As aplica¢des clinicas da
braquiterapia sao: neoplasia de cabeca e pescoco, sistema nervoso central, cancer
de mama, neoplasia de pulmao, neoplasia de eséfago, tumores de vias biliares,
neoplasia de préstata, neoplasia de partes moles. Em regides especificas: tempo,
taxa de dose, material radioativo e técnica (SEGRETO; SEGRETO, 2011).

Com base nestas descricdes, € notério que os tratamentos para o cancer,
apresentam medidas paliativas como abordagem de tratamento e melhorias da
qualidade de vida, com uma proposta de dignidade aos pacientes.

Independente do estado de saude ou doenca, a qualidade de vida € uma
representacao social a partir de parametros subjetivos, como bem-estar, felicidade,
prazer, realizacao pessoal, satisfacdo das necessidades basicas e daquelas criadas
pelo grau de desenvolvimento econdmico, social e individual (CARVALHO et al.,
2002).

2.2 CUIDADO NA ONCOLOGIA

O cuidado na oncologia parte de uma perspectiva de cuidado integral,
atencao a saude, e utiliza o termo humanizacao para qualificar o atendimento que
prima pelo bom uso dos meios tecnoldgicos para o cuidado ao paciente, do ponto de
vista técnico-humanistico.

O ser humano, mesmo visto como ser bioldgico, nunca ira se comportar como
uma ideagao unidimensional; é constituido na realidade de contornos filosoéficos,
religiosos-espirituais, ideoldgicos e psicolégicos. Inumeras variaveis historicas
recaem sobre o0 humano e a medicina, através de sua pratica age sobre esse

mesmo ser humano (SANTOS, 2011). Portanto, é necessaria a constru¢ao de uma
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ética nas relagdes humanas, baseada em valores que garantam ndo sé a
manutengdo, mas essencialmente a dignidade da vida e do morrer (CAMON, 2011).

A Bioética® surge a partir de dois termos gregos bios e éthos (vida-ética). E
esta relacionada a biotecnologia e a biomedicina. Refere-se no sentido global, a
reflexdo que se opera nos diversos campos disciplinares, e sobre as questdes
colocadas pelo progresso biomédico. A natureza da Bioética € compreendida no
cenario da moral, ética, deontologia e a ética biomédica (DURANT, 1985).

Para tanto as questdes que envolvem a vida e a morte carecem da reflexao
bioética de carater transdisciplinar, cujo foco € o fenébmeno da vida humana. O
respeito a dignidade da pessoa esta intrinsicamente implicado quando se trata dos
efeitos e avangos da tecnologia e das ciéncias biomédicas, sobre o corpo
adoentado. E também trata-se do cuidado, integral e humanizado para alcancgar a
forma justa e equitativa.

Os principios da Bioética, norteadores para atuacdo profissional de saude,
descritos por Beauchamps e Childress (2002), apresentam a autonomia, a
beneficéncia, a ndo maleficéncia e a justica. O principio da autonomia é de grande
relevancia, pressupde o exercicio da moralidade, necessaria a existéncia da pessoa
autbnoma; a beneficéncia estabelece a obrigacédo moral de agir para o beneficio do
outro; o principio da ndo maleficéncia esta direcionado a conduta do profissional da
saude como dever de n&o causar mal ou danos ao paciente; e o principio de justica
defende o direito de todas as pessoas humanas a obtencgao igualitaria de assisténcia
(BEAUCHAMPS; CHILDRESS, 2002).

A autonomia representa a primeira tentativa bem-sucedida de instrumentalizar
os dilemas éticos relacionados as opgdes morais das pessoas no campo da saude e
da doenca (PAIVA; ALMEIDA JR.; DAMASIO, 2014), enquanto o conceito de justica
fundamenta a premissa de que as pessoas tém a garantia de igualdade de direitos,
concernentes aos cuidados com a saude (FERRER; ALVAREZ, 2005).

Durante o processo do viver o ser humano esta em constante descoberta e
construcdo de sua propria histéria, necessitando de cuidados para sua

sobrevivéncia. Para a manutengdo da saude o cuidado deve englobar as

3 Bioética para Potter é a ‘ciéncia da sobrevivéncia humana’ pensada como se fosse uma “ponte
entre a ciéncia bioldgica e a ética. Sua intuigdo consistiu em pensar que a sobrevivéncia de grande
parte da espécie humana, em uma civilizagao decente e sustentavel, dependia do desenvolvimento
e manutengdo de um sistema ético” ([1971], 2016, p. 13).
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consequéncias das inquietacdes, perplexidades, descobertas e duvidas que também
constituem o ser humano (PESSINI; BERTACHINI; BARCHIFONTAINE, 2015, p.
354).

De acordo com este pensamento o verdadeiro cuidado pressupde simpatia,
capacidade de compartilhar as alegrias e as tristezas, dores, sofrimentos e outros.
Este sentimento natural pode desenvolver a faculdade moral, a sabedoria, a empatia
e a compaixao; € considerado o mais sublime sentimento e de importante valor
moral (PESSINI; BERTACHINI; BARCHIFONTAINE, 2015, p. 209).

A vida humana, desde seu instante inicial até o momento final, reveste-se de
mistério, beleza, razdo, emoc¢ao, perdas, alegrias, conquistas, derrotas, despedidas,
encontros e transcendéncia (PESSINI; BERTACHINI; BARCHIFONTAINE, 2015).

E com os avancos cientificos e tecnolégicos redimensionaram o lugar do eu e
do outro no cenario social e nas relagdes interpessoais, provocaram mudancas
socioculturais que marcaram a histéria contemporanea, principalmente na area da
saude. As evolugdes nos recursos tecnologicos, diagndsticos, intervengdes, tém
aumentando cada vez mais. Para tanto € necessario somar técnica e dimenséo
humana. Promovendo ambientes hospitalares mais acolhedores e de relacbes
interpessoais mais saudaveis, partindo de um ponto comum, ultrapassando o recorte
biolégico e alcangcando as dimensdes existenciais (RIOS, 2011). Para Macieira e
Palma (2011), este € um processo ativo, de extrema importdncia, que pode
favorecer e melhorar o enfrentamento da situacao de vida do paciente.

Para Segre (2006), o ser humano necessita das relagdes, ou seja, troca de
experiéncias de vida, estabelecendo uma linguagem natural e cultural composta de
palavras e ritmos. Essa relacdo depende de varios fatores e componentes que sao
marcados pelas diferengcas proprias da condicdo humana e nao constitui um
problema a ser resolvido, pois faz parte da vida da estrutura humana. O problema
ético origina-se das responsabilidades conflitantes, e ndo dos direitos competidores.

As atividades de cuidado fazem o mundo social seguro, evitando o isolamento
e prevenindo a agressao. O ideal do cuidado consiste em uma atividade de
relacionamento de perceber e responder as necessidades de tomar conta do mundo,
buscando a manutencgéo da teia de conex&o n&o deixando o outro solitario (SEGRE,
2006).

A humanizagao faz parte de um processo integrador. De acordo com a
Politica Humaniza-SUS do Ministério da Saude (BRASIL, 2010), a humanizagao
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supde troca de saberes entre os agentes envolvidos no processo para além do
dialogo entre profissionais envolvidos no trabalho em equipe.

Sendo assim, a humanizagdo é uma estratégia de mediagdo no processo de
produgdo de saude. Estabelece a construgdo de atitudes ético-politicas em
consonancia com um projeto que se fundamenta no respeito e valoriza a pessoa
humana. Este processo visa a transformagédo da cultura institucional através da
construcao coletiva de compromissos éticos, métodos, ag¢des, atengcado a saude e a
gestao dos servigos (SANTOS, 2011).

Para Pessini e Bertachini (2006), humanizagdo dos cuidados em saude
pressupde considerar a esséncia do ser, o respeito a individualidade e a
necessidade da construgcdo de um espaco concreto nas instituicbes de saude que
legitime as relagdes entre as pessoas envolvidas, 0 que embasa certamente o tipo
de cuidado que necessita e tem direito o paciente oncoldgico, principalmente em

fase denominada de modificador da doencga para os cuidados paliativos.

2.3 CUIDADOS PALIATIVOS

A palavra “paliativo” vem do latim pallium, e significa manto, cobertor. Durante
as cruzadas, os cavaleiros recebiam o pallium, para se protegerem das intempéries
do caminho (CORRADI-PERINI; ESPERANDIO; SOUZA, 2016, p. 30).

No entanto, em portugués, a palavra “paliativo” ganhou um significado de
menor importancia, indicando uma solugdo temporaria, € sem consisténcia. No
sentido amplo do termo, paliar seria remendar e nao resolver. A maioria da
populacdo da Idade Antiga ndo tinha qualquer acesso a tratamento ou cuidados
profissionais (KRAYCHETE, 2011).

No século IV, os cuidados paliativos tém como derivagdo o movimento de
atencdo aos pacientes chamado hospice — palavra francesa que vem do latim
hospitium, e tem por significado hospedagem, hospitalidade, acolhimento e
descanso. Posteriormente transferido aos hospitais, conventos e asilos. Ja na Idade
Moderna ao contrario dos cuidados paliativos na antiguidade, o cuidado esta voltado
ao diagnosticar e curar (CORRADI-PERINI; ESPERANDIO; SOUZA, 2016).

Cicely Saunders 1967, fundou em Londres a primeira Instituicdo destinada ao
conforto e amparo dos pacientes terminais. Diante das manifestagcdes sociais e

culturais na década de 1960 Kubler-Ross, contribuiu imensamente através do estudo
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dos aspectos do morrer. Os conceitos formulados por Saunders e Kubler-Ross em
1985 sao referéncias centrais dos cuidados paliativos e contribuiram para definir o
campo de conhecimento desta area. Desta forma os cuidados paliativos se destinam
a oferecer uma assisténcia ndo mais curativa, e sim, voltada ao cuidado para
aplacar o sofrimento (MENEZES, 2004).

A primeira definigdo de cuidados paliativos surgiu em 1986 e foi atualizada em
2002. Suas agdes sao realizadas por equipe multiprofissional, para garantir a
melhoria da qualidade de vida ao paciente, incluindo a sua familia. De acordo com o
Conselho Regional de Medicina do Estado de Sdo Paulo (CREMESP), a definigdo
de acgao paliativa como medida terapéutica, sem intencéo curativa, visa diminuir, em
ambiente domiciliar ou hospitalar, as a¢gdes negativas da doenga promovendo o
bem-estar do paciente (MELO; CAPONERO, 2011).

Pessini e Bertachini (2006) corroboram fazendo menc&o aos cuidados
paliativos modernos, também conhecidos como hospice, que teve inicio histérico nos
tempos antigos, cuja filosofia do cuidado destina-se aos pacientes que estao fora de
possibilidades terapéuticas, entdo os conhecemos como cuidados paliativos ou
filosofia do hospice. O foco central do cuidado dirige-se a todas as acdes e
experiéncias das pessoas e dos familiares, que convivem com uma doenga incuravel
e com a proximidade da morte.

Para tanto os cuidados paliativos se apresentam como modelo de atencéo e
escapam do reducionismo biolégico, operam valores da humanizacao e das praticas
de saude, particularmente em aspectos considerados essenciais a pessoa humana.
Lidar com a dor, a perda, o sofrimento e a morte ultrapassa as cercanias do corpo
fisico. Portanto os cuidados paliativos consideram a subjetividade constituida pelas
crengas, cultura e contexto social no qual insere as situagdes de vida e
relacionamentos humanos (CAMON, 2011).

Os cuidados paliativos propdem uma atengdo integral aos pacientes cuja
enfermidade nao corresponde ao tratamento curativo, € primordial o controle dos
sintomas e da dor, assim como as abordagens dos problemas psicoldgicos, sociais e
espirituais. Tendo um enfoque interdisciplinar e incluindo o paciente a familia, e seu
entorno em sua casa ou no hospital. Pode-se supor que para viver dignamente até o
ultimo momento, deva-se considerar o enfermo como ser humano até o momento de

sua morte, respeitando suas crengas e valores, assim como sua participagdo na
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tomada de decisdes, mediante uma relagdo cercada de sinceridade com a equipe
assistencial (SANCHO et al., 2015).

Kraychete (2011) contribui quando enfatiza que os doentes em cuidados
paliativos, apresentam alta ocorréncia de sintomas fisicos e psiquicos,
frequentemente em concomitancia.

Mediante a fase avancada de uma enfermidade, estd compreendido
frequentemente que as alteragdes simultdneas de ordem fisica, emocional e
psicologica, acarretam consequéncias para a qualidade de vida do paciente e de
seus familiares. Portanto a abordagem clinica dos cuidados paliativos obtém os
melhores resultados quando realizada por uma equipe multiprofissional,
considerando a importancia de uma atencao integral (SANTOS, 2011).

As definigdes da pratica clinica dos cuidados paliativos vém se aprimorando
ao longo dos anos, refletindo as mudangas importantes nas ultimas décadas,
privilegiando a prevengao e o alivio do sofrimento, desde o diagndstico de uma
doenca grave, realizando acompanhamento e tratamento dos sintomas de acordo
com o curso da doencga até o fim da vida (MELO; CAPONEIRO, 2011). Camon
(2011) assim como Rios (2011), pontua a importancia da identificagdo precoce e
controle da dor/sofrimento.

No sentido de atencao a saude, o conceito e o procedimento correspondentes
aos cuidados paliativos, tem priorizado o cuidado a vida, a saude, e a morte digna.
Pessini e Bertachini (2006) ressaltam trés pontos importantes para a reflexao e agao
dos cuidados paliativos. Para os autores, a implementacdo efetiva depende do
compromisso do governo com a educacgao, e provisdo de remédios essenciais. As
bases desses diversos fatores estdo ligadas principalmente a dignidade da pessoa
humana; sao pontos cruciais dos cuidados paliativos. A dignidade é prejudicada, por
exemplo, pelas atitudes que revelam certa obstinacao terapéutica.

Sancho et al. (2015) releem os principios de paliagdo da OMS (WHO, 2002),
que compreendem morrer com dignidade, viver até o ultimo momento com
dignidade. Requerem considerar o enfermo como ser humano até o momento de
sua morte, respeitando suas crengas e valores, assim como sua participagao na
tomada de decisbes mediante uma relacdo cercada de sinceridade com a equipe
assistencial. Os cuidados paliativos priorizam uma atencao integral aos pacientes,
cuja enfermidade nao corresponde ao tratamento curativo, sendo primordial o

controle dos sintomas e dor, assim como as abordagens dos problemas



26

psicoldgicos, sociais e espirituais. Tém enfoque interdisciplinar, incluindo o paciente
e a sua familia, e seu entorno, casa ou hospital.

Se os cuidados paliativos “afirmam a vida e consideram a morte como um
processo normal; nem aceleram e nem adiam a morte” (WHO, 2002), tém como
objetivo preservar a melhor qualidade de vida, tanto quanto possivel até o final da
mesma. Aplicando medidas terapéuticas proporcionais, evitando a obstinacao
terapéutica e o abandono do prolongamento e/ou abreviagdo desnecessaria da vida.
A limitagao do esforco terapéutico consiste em adequar os tratamentos a situacao
clinica do paciente (WHO, 2002).

A obstinacao terapéutica consiste na instauracdo de medidas nao indicadas,
desproporcionadas ou extraordinarias, com a intengdo de evitar a morte dos
pacientes que atendem aos critérios de cuidados paliativos, onde a negligéncia
meédica se configura como infragdo deontoldgica, podendo levar a diversas causas,
tais como: as dificuldades na aceitagdo do processo de morrer, no que tange ao
ambiente curativo, e a falta de formacado ou a demanda do enfermo ou da familia.
Ja o abandono terapéutico consiste na falta de atengdo adequada as necessidades
do enfermo e sua familia, cujas causas principais s&o descritas pela falsa ideia de
que “nao ha mais nada a fazer”; formacéao insuficiente em cuidados paliativos; medo
ou sensacgao de fracasso profissional (SANCHO et al., 2015).

Abandono e obstinacdo terapéutica sdo os dois extremos da ma praxis
meédica. Ja a eutanasia, € a morte intencionalmente provocada de uma pessoa que
padece de uma enfermidade avancada ou terminal, sob solicitacdo expressa desta.
O suicidio assistido, é a ajuda médica para a realizagdo de um suicidio, frente a
solicitacdo de um paciente, proporcionando-lhe farmacos necessarios para que o
mesmo administre* (BRASIL, 1940).

A ética médica tradicional concebida no modelo hipocratico tem um forte
assento paternalista, segundo Siqueira (2005), observa que somente na década de
1960 os codigos de ética profissional passaram a reconhecer o enfermo como
agente autbnomo. O protagonismo se fundamenta na autonomia (direito dos
pacientes, que o médico deve respeitar). Evitar o paternalismo tradicional sem
conduzir ao abandono na tomada de decisdes (contexto este que declara uma

relagdo clinica cooperativa). A obrigagdo do médico de informar ao paciente de

4 No Brasil, tanto a eutanasia como o suicidio assistido sdo tipificados como crimes de homicidio
(BRASIL, 1940).
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forma clara e compreensivel tem duas exceg¢des: a) quando o paciente expressa
claramente que n&o quer ser informado; b) a necessidade terapéutica (quando o
médico dispde de razdes objetivas de que a informagao pode prejudicar gravemente
a saude do paciente) (SANCHO et al., 2015).

Logo, o planejamento antecipado dos cuidados, mediante o processo de
tomada de decisbes antecipadas de um paciente capaz, deve ser informado, e este
auxiliado pela equipe assistencial, pode decidir acerca dos cuidados que deseja
receber em possiveis contextos clinicos futuros. O paciente expressa suas
preferéncias para quando nao ja possa decidir pessoalmente, incluindo a
compreensao do paciente sobre sua doenca; valores e crengas; preferéncias sobre
seu tratamento e cuidado; intervengdes que autoriza ou recusa; decisdes
relacionadas com seu falecimento; designagdo de um representante. Tudo isso
devera constar na histéria clinica. Isto € denominado “Diretivas Antecipadas de
Vontade”, segundo o Conselho Federal de Medina (CFM), Resolugdo n.1995/2012;
ressalvado o respeito a autonomia do meédico.

Toda reflexdo de vida e morte deve levar em conta o componente ético do
processo, tdo importante quanto o técnico. A jungdo destes dois elementos
presentes na atualidade, tem como desafio integrar conhecimento cientifico a
competéncia técnica somada a sensibilidade humana, onde a ética se encontra
dentro de uma abordagem multi e transdisciplinar. Esta abordagem ultrapassa as
cercanias da doenca e transpée ao homem?® uma dimens&do maior que compreende
a sua esséncia, portanto na sequéncia a descricdo da incurabilidade, mesmo
limitada a condi¢do de doenga, ndo define a dimensdo humana (SANCHO et al.,
2015).

Santos (2011) ratifica apontando na OMS a padronizagao dos principios na
area dos cuidados paliativos, que estabelece nove regras fundamentais: 1.
Promover alivio da dor e outros sintomas que causam sofrimento; 2. Afirmar a vida e
considerar a morte um processo natural; 3. Nao pretender apressar, nem retardar a
morte; 4. Integrar os aspectos psicossociais e espirituais ao cuidado do paciente;5.
Oferecer sistema de apoio com intuito de ajudar pacientes a viverem ativamente
tanto quanto possivel até a morte; 6. Oferecer sistema de apoio para ajudar a familia

a lidar com a doenga do paciente e de seu proéprio luto; 7. Utilizar equipe para

5 No decorrer do texto o vocabulo homem esta se referindo aos seres humanos, homem e mulher.
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abordar as necessidades dos pacientes e seus familiares, incluindo aconselhamento
para o luto, se indicado; 8. Reforgcar e aprimorar a qualidade de vida, e, também
influenciar positivamente o curso da doenca; 9. Ser aplicavel no inicio do curso da
doencga, em conjunto com outras terapias que prolonguem a vida, como quimio e/ou
radioterapia, e incluir investigagées necessarias para o melhor entendimento e
abordagem das complicagdes clinicas que causam sofrimento.

Diante do esbogo apresentado os cuidados paliativos privilegiam o resgate da

dignidade humana.

2.4 INCURABILIDADE DA DOENCA NA ONCOLOGIA

Neste momento, pretende-se dar continuidade ao entrelagamento das
tematicas discutidas anteriormente: céncer, cuidado na oncologia e cuidados
paliativos. Mesmo diante da incurabilidade da doenga, o ser humano n&o muda a
sua estrutura humana, o homem jamais deixa de ser homem pela condicdo de
incurabilidade de uma doencga. Para tanto o resgate histérico da doenga, aborda a
incurabilidade como possibilidade ao homem. Reafirmando a descrigdo anterior da
proposta dos cuidados paliativos, enquanto um ato de cura ajustada a um bem
possivel, mesmo perante a realidade de uma doenga incuravel (MARINO JR., 2013).

Do ponto de vista da oncologia a doenca € incuravel quando avangada,
recidivada e metastatica, ndo corresponde aos tratamentos. A medicina introduz os
tratamentos paliativos, quimioterapia, radioterapia e cirurgia, conforme descritos
anteriormente. Em resgate de acordo com o ABC do Céncer (BRASIL, INCA, 2011),
atualmente existem critérios estabelecidos de recomendagdes para cuidados
paliativos, no momento do diagnostico, quando a doenca é detectada em estagio em
que a possibilidade de cura é questionavel, ou quando ja se esgotaram todas as
possibilidades de tratamento curativo ou de manutengdo da vida e a doenca
progride.

Mackillop et al. (2006) destacam que o problema da progressao da doencga é
a caracteristica que define a malignidade, é o fato de que o volume do cancer e seu
alcance anatébmico aumentam com o passar do tempo. Em geral, conforme cresce a
extensao anatdbmica de um cancer, o progndstico piora, o espectro de opg¢des de
tratamento torna—se mais restrito e os beneficios do tratamento diminuem e com

eles a chance de cura.
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Ao relembrar o contexto histérico das doencas, € possivel evidenciar que as
doencas existem desde os primérdios da humanidade, sdo compreendidas dentro do
ponto de vista materialista, ou seja, através da existéncia de microrganismos,
bactérias e virus, resultado de acgdes fisicas, ou determinadas pelo destino, cuja
base da explicagdo € obtida pelo fator mérito (SCLIAR, 2007).

Partindo deste pressuposto, a medicina materialista compreende as doencas,
através da medicina somatica, representada pelo corpo e voltada ao tratamento dos
orgaos. Ja a medicina psicossomatica, tem a mente, com interferéncias diretamente
ligadas ao psiquismo, na formacdo da génese das doengas. A medicina pneuma-
psiquico-somatico, ou seja, integral, reconhece o ser humano por uma unidade
composta de corpo, mente e espirito em sua totalidade. A estas formas de
concepgdes de doenga para a medicina, somam-se 0s aspectos religiosos-culturais,
que explicam o sofrimento como uma imposicdo de Deus ao homem, totalmente
desprovido de responsabilidade, e divide o sofrimento em sofrimento fisico,
emocional e espiritual. Concebendo a dor e o sofrimento, enquanto resultado de
crescimento interior de cada pessoa humana (D’ASSUMPCAO, 2010).

Qualquer esbocgo de reflexdo que considere a dor, o sofrimento e os pontos
fundamentais da existéncia humana, vida e morte, exige primordialmente atengéo
ao respeito a dignidade humana.

Klbler-Ross (1985) em sua obra “Sobre a morte e o morrer”, descreve as
experiéncias com pacientes que comunicam suas agonias, expectativas e
frustracbes. Constata que a experiéncia com pacientes doentes “condenados” a
morrer € uma experiéncia de aprendizagem dupla: para quem se aproxima destes
pacientes e para o proprio paciente; € uma descoberta voltada ao agir do espirito
humano e seus aspectos peculiares a vida.

Diante da incurabilidade da doencga, o ser humano repele a morte. Do ponto
de vista da psiquiatria, isto € bastante compreensivel e talvez se explique melhor
pela nogao basica de que, “‘em nosso inconsciente, a morte nunca € possivel,
principalmente quando se trata de n6s mesmos” (KUBLER-ROSS, 1985, p. 6).
Portanto, a morte sempre sera atribuida a uma intervengdo maligna, ligada a
recompensa ou castigo (KUBLER-ROSS, 1985).

Ja a reflexao de Pessini e Barchifontaine (2008) mostram que o sofrimento
humano e a morte fazem parte da existéncia humana. Todos passam por algum tipo

de sofrimento, uns mais outros menos, em decorréncia de diversos fatores. De
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acordo com o autor o ser humano € um ser para a morte, e ao adquirir essa
consciéncia de finitude, pode auxiliar a compreensao da existéncia humana, e
também perceber a importancia de suas escolhas na vida.

Klbler-Ross (1985) aponta que o ser humano tende a diminuir sua
capacidade fisica frente a morte e aumentar as varias maneiras de defesas
psicolégicas. Dentre essas maneiras a religido tem um papel de transigao, aliando a
recompensa pelo sofrimento como forma de ressignificar. Entretanto com as
mudancas atuais despareceram a crenga, o sofrimento perde o sentido e a razdo de
ser e a sua finalidade.

Diante das discussdes acerca da incurabilidade da doenga na oncologia, o ser
humano nao deixa de ser homem com toda a sua peculiaridade. Com o avanco da
medicina os tratamentos avangaram principalmente na oncologia, contudo a vida &
preciosa ao homem e cercada de fragilidade. E para Jonas (2006, p. 136), a vida &
marcada pela necessidade, mas também ao mesmo tempo pela liberdade, pois o
homem ao ser livre percebe sua propria fragilidade. Portanto, torna-se necessario ao
homem pensar o significado do fim da existéncia humana, através da sua
subjetividade. Jonas descreve abaixo que é primordial pensar na atualidade o

distanciamento da morte, através da tecnologia:

Hoje, porém, certos progressos na biologia celular nos acenam com a
perspectiva de atuar sobre os processos bioquimicos de envelhecimento,
ampliando a duragao da vida humana, talvez indefinidamente. A morte nao
parece mais ser uma necessidade pertinente a natureza do vivente, mas
uma falha orgéanica inevitavel, suscetivel, pelo menos, de ser em principio
tratavel e adiavel por longo tempo (2006, p. 58).

Aponta o filésofo ainda que a vulnerabilidade da natureza exige uma nova
postura do homem, que deve ser devolvido a natureza como parte dela, ou seja,
essa visao ampliada vincula o bem humano com a causa da vida em seu conjunto,
em seu lugar e ndo contrapde de maneira hostil, devolvendo a vida extra-humana. A
dignidade esta na propria vida, diante da ameaca trazida pela técnica, o0 homem
carece do cuidado ético, uma natureza empobrecida significa uma vida humana
empobrecida (JONAS, 2013):

Portanto a dimenséo do cuidado com o paciente oncolégico caracteriza—se
pela preponderancia do cuidar sobre o curar, exige atitudes humanas, nao
apenas analitica, compreensiveis e essencialmente cientificas, ver nao
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somente a doenga, mas o que existe de sadio no paciente (FIGUEIREDO;
BIFULGO, 2008 p. 373).

O diagnodstico de cancer é revestido pelo estigma da incurabilidade,
sofrimento, limitagcdes e morte, talvez coloque esse paciente, pela primeira vez,
diante do limiar entre a vida e a morte (FIGUEIREDO; BIFULGO, 2008).

Portanto, a Bioética busca resgatar a vida, a dignidade diante do homem em
todas as instancias incluindo a morte. Aproximando o homem de sua fragilidade, e
devolvendo a ele a sua prépria natureza humana. A Bioética corresponde a todas as
instancias do viver, Stempsey citado por Pessini e Hossne (2013), descreve que 0s
desafios para o futuro da Bioética é encontrar os caminhos para articular os
elementos transcendentes de nossa experiéncia de sofrimento humano e da morte,
mateéria—prima da Bioética, de maneira a torna-la mais compreensivel em nossa

sociedade pluralista. E o que pretende apontar essa dissertacao.
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3 METODOLOGIA

Para o presente estudo epistemologico realizou-se uma pesquisa de campo,
transversal, descritiva e qualitativa. Para Minayo (2004), a pesquisa qualitativa ndo
se preocupa com representatividade numérica, mas, sim, com o aprofundamento
da compreensdo de um grupo social, de uma organizagdo. Essa abordagem
trabalha com o universo de significados, motivos, aspiragdes, crengas, valores e
atitudes, o que corresponde a um espago mais profundo das relagdes, dos
processos e dos fenbmenos que nao podem ser reduzidos a operacionalizagdo de
variaveis.

A prioridade do método fenomenoldgico € a descricdo das experiéncias
vividas pelos sujeitos pesquisados sobre um determinado fenbmeno com o
objetivo de buscar sua estrutura essencial (ANDRADE; HOLANDA, 2000).

3.1 LOCAL DE COLETA

A pesquisa foi realizada no Hospital do Cancer de Cascavel/PR, instituicdo
filantropica integrada ao Sistema Unico de Saude (SUS), que atende as seis
Regionais de Saude no estado do Parand em uma area que universaliza a
populagdo em aproximadamente 2.278.163 milhdes de habitantes. Na Institui¢cao, os

atendimentos de cuidados paliativos acontecem desde 2008.

3.2 AMOSTRA

O numero total de participantes desta pesquisa corresponde a 30, sendo
realizada a aplicacdao do roteiro de entrevistas, semiestruturada nas dependéncias
do hospitalar nas seguintes areas: ambulatorio, internamento e Unidade de Terapia
Intensiva (UTI). A selegdo para este estudo se deu de forma sisteméatica, tendo
como prerrogativa, pacientes em cuidados paliativos; ja os cuidadores informais
somente participaram deste estudo quando os pacientes estavam impossibilitados

de responder.

3.3 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO
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Esta pesquisa foi realizada com pacientes e cuidadores, em nivel
ambulatorial, internamento e na UTI com faixa etaria igual ou maior que 18 anos. A
participacdo dos mesmos ocorreu apdés a assinatura voluntaria do “Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)” (Apéndice A), antes da aplicacdo do

roteiro de entrevistas.

3.4 COLETA, ANALISE E DISCUSSAO DOS DADOS

Para desenvolver essa pesquisa, o pesquisador aplicou um roteiro de
entrevistas, semiestruturado (Apéndice B), cujas entrevistas foram gravados em
audio e posteriormente transcritas, estas gravagdes serao guardadas por um
periodo de cinco anos e depois descartadas. O pesquisador nao forneceu
explicagdes dos itens durante a aplicagao do roteiro de entrevistas.

A obtencdo do levantamento e a caracterizacdo basica da populagdo para
este estudo, ocorreram através da busca de prontuario meédico, tais como
diagndstico, tempo de tratamento e tempo de tratamento nos cuidados paliativos,
que também julgou—se necessario para o conhecimento desta populagao estudada.

As entrevistas foram gravadas, transcritas, respeitando-se a ortografia
correta, mas sem perder a ideia do relator (paciente/cuidador). As identidades foram
preservadas, cada paciente recebeu um numero para codificar, desta forma os
relatos dos pacientes foram transcritos e apresentados na discussao desta pesquisa.
As siglas (TTO), referem-se ao tempo de tratamento e (TCP), tempo de cuidados
paliativos, também ressalto que os dados tais como idade, religido e diagndstico
descritos no roteiro de entrevistas dos cuidadores referem—se ao paciente, assim
como a caracterizagao da populagao apresentada na Tabela 1. A caracterizagao da
populacdo na Tabela 2, refere-se aos cuidadores e foram levantadas através do
roteiro de entrevistas, tais como: o tempo em que exerce o papel de cuidador, o grau
de parentesco. Posteriormente, foram elencados os quatro passos propostos pelo
método fenomenolégico de Giorgi (1985). Este método consiste em uma das
variantes do método fenomenolégico mais conhecido na literatura (MOREIRA,
2002).

Tal método tem como objetivo obter “unidade de sentidos, nucleo de sentidos
e significados”, ou esséncias, contidas nas descri¢des por escrito dos participantes,

que revelam a estrutura do fenédmeno. Diante dos quatro passos, primeiramente, o
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pesquisador faz uma leitura exaustiva da descricdo minuciosa do roteiro de
entrevistas, devidamente escrito sobre o relato dos participantes “sujeitos”, a fim de
compreender o que foi dito. Posteriormente, o pesquisador discrimina “unidade de
sentidos correspondente ao roteiro de entrevistas; o nucleo de sentidos refere-se a
percepcdo dos participantes através de suas experiéncias e vivéncias, e 0s
significados séo as atribuigdes dos sentidos” relacionados a percepgdo dos mesmos.
Apos identifica-las, o pesquisador, expressa de forma direta, em uma linguagem
mais apropriada e por fim sintetiza cada unidade de sentidos encontrada a fim de
formular uma declaracdo acerca da estrutura do fendmeno ou experiéncia dos
sujeitos (MOREIRA, 2002).

Os dados obtidos foram discutidos a luz da metodologia fenomenoldgica
descrita na obra “A estrutura da pessoa humana” de Stein (2013), uma releitura que
vem ao encontro da Bioética; o pensamento steiniano apresenta, através da base
teorética, uma filosofia da educagao para a interioridade. As analises das entrevistas
foram focadas na compreensdo e percepcao dos pacientes ou cuidadores, que
estavam passando pela experiéncia dos cuidados paliativos, e a questdo da

incurabilidade da doenca.

3.5 ASPECTOS ETICOS

Foi garantido o compromisso em seguir a Resolugdo CNS/MS 466/12
(BRASIL, 2012) que regulamenta a pesquisa envolvendo seres humanos no Brasil,
sendo que o inicio do estudo se deu apds a aprovacdo pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Pontificia Universidade Catdlica do Parana (CEP-PUCPR), sob o
parecer numero 1.613.383, com a autorizacdo dos entrevistados que assinaram o
“Termo de Consentimento Livre e Esclarecido” (Apéndice A).

O “Termo de Consentimento de Uso de Dados” (TCUD) e a “Autorizagado da

Instituicdo hospitalar concedente” encontram-se nos Apéndices C e D.
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4 A PESQUISA

4.1 ABASE TEORICA

Para iniciar esta discussdo € importante apresentar um breve esboc¢o da
teoria de Edith Stein expressa em sua obra A estrutura da pessoa humana®, a qual
sera discutida na analise das entrevistas correspondentes as experiéncias e
vivéncias dos pacientes e cuidadores em cuidados paliativos. O pensamento
steiniano, serve de base teorética para a elaboracdo de uma filosofia da educacao,
acerca do ser humano. Busca na antropologia filosofica, a dupla matriz da formagao
filosofica representada pela analise fenomenolégica (STEIN, [1932-1933], 2013, p.
XI).

O tema fundamental da obra € a teoria da praxis pedagogica e tem como
pressuposto explicito uma visdo de ser humano. Stein reconhece os méritos do
idealismo, mas denuncia a insuficiéncia de uma visao excessivamente otimista que
enfatiza a atitude intelectualista e negligencia as forgas irracionais do ser humano.
Sobretudo em relagdo a psicologia do profundo, justifica a dimensdo do homem
através do instinto, e separa a unidade do espirito humano, desconhecendo, assim,
a acgao do intelecto e da vontade. Na filosofia existencial de Heidegger, a denuncia,
refere—se aos limites das analises fenomenoldgicas do Ser e Tempo, reconhece seu
mérito, mas evidencia que sua teoria ndo consegue desenvolver uma analise fiel do
ser humano, portanto ndo avanga na analise metafisica. Stein compreende a analise
fenomenoldgica através do dialogo ideal com a filosofia e a teologia de Sdo Tomas
(STEIN, [1932-1933], 2013, p. XIII).

A antropologia como pesquisa sobre o ser humano é uma disciplina filosoéfica
que utiliza também os resultados das ciéncias e, ao mesmo tempo, necessita de
uma contribuicdo da teologia para sua total delineagdo. A escolha do método esta
baseada na filosofia cristd ou a metafisica crista, sobre tudo na obra de Sao Tomas
de Aquino. Nesta obra em especifico sua pesquisa esta conduzida com base no
critério de considerar os resultados e as andlises filoséficas e os conteudos da fé
que possam iluminar a escolha do método que permanece fundamental: o
fenomenolégico (STEIN, [1932-1933], 2013, p. XIV).

6 Esta obra, A estrutura da pessoa humana, esta referenciada na obra original do italiano, e
transcrita para o portugués. A obra em portugués foi traduzida por Maria Lucia Biazi e Renzo Maini.
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E importante estabelecer que o percurso da formacdo filosdfica de Stein
possui caracteristica essencial, que consiste em ndo negar aquilo que ja foi
adquirido, mas inseri-lo em um contexto mais amplo. Sobre a escolha do método
fenomenolégico, trata-se de um recorte realistico da fenomenologia de Stein
aprendida nas aulas de Husserl (STEIN, [1932-1933], 2013, p. XVIII).

A antropologia descrita por Stein traz um aprofundamento de Tomas de
Aquino e compreende por meio deste o tema da natureza em Aristoteles,
distinguindo em primeiro lugar a coisa material e o organismo e, depois, faz
referéncia a alma vegetativa, sensitiva e humana. Seu procedimento consiste, na
realidade, em estabelecer uma relagao intrinseca entre a leitura aristotélico-tomista
da natureza e do ser humano como emergente dessa interpretagdo dos
fenomenodlogos Husserl e Conrad-Martius. Este confronto articula dois momentos,
um em relagdo aos termos e outro em relagdo aos conceitos. O pensamento
tomasiano propde demonstrar lentamente os mesmos conceitos: a alma € vida e a
vida é a forga vital que se articula na forga psicofisica e espiritual (STEIN, [1932-
1933], 2013, p. XXI-XXII).

Corpo vivente animado
psique/alma (Seele),

espirito (Geist);

Corpo vivo
(organismo
vivente Leib);

Corpo matéria
(Korper)

Figura 1: Forca vital, psicofisica e espiritual.

Fonte: a autora, 2016.

O termo microcosmos utilizado por Stein, neste contexto serve para indicar o

resultado de suas pesquisas sobre a individualizagdo do ser humano como
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organismo vivente, pertencente ao mundo vegetal, ao mundo animal e possuidor de
uma estrutura pessoal especifica.

Desta forma por meio do retorno as coisas essenciais, sendo considerado
contributo das pesquisas cientificas, particularmente bioldgicas, ou seja, procedido
de anteriores reflexdes filosoficas. Sobretudo é necessario repensar o significado de
matéria e forma, e a sua relagédo, que sao argumentos cruciais das discussdes de
Stein com Tomas de Aquino. Sugere colocar em evidéncia a intengdo mais profunda
do pensador, fazendo referéncia ao ser humano como microcosmo, ao conceito de
forma substancial e também a alma. Stein faz compreender essa contradicdo para a
qual a substancialidade da alma é a parte que se encontra com um corpo que por
sua vez, tem a sua propria estrutura material e formal. A autora qualifica e objetiva a
posicao tomasiana, introduz o conceito de forca vital para mostrar a vida presente no
organismo vivente, o Leib, o corpo vivente que é animado, dessa forma pela psique.
Assim a forga pode ser psiquica ou também espiritual; o termo alma (Seele), se
divide em uma parte mais propriamente psiquica e em uma espiritual que pode-se
denominar de Geist (STEIN, [1932-1933], 2013, p. XXIII-XXVI).

Desta forma a esséncia espiritual se liga em unidade com a parte material,
por sua vez constitui o principio de individualizacdo, pelo processo espiritual, que
esta na unidade da alma (Seele), compenetrada totalmente no corpo vivente e em
virtude dessa, a matéria organizada se torna corpo vivente impregnado de espirito
(Geist), e se torna espirito materializado. A compreensdo da dimenséo espiritual
introduz o conceito de forga espiritual em analogia a forga vital, com um valor
diferenciado. Paradoxalmente a forca espiritual € a matéria dos espiritos que nao
possuem corpo, isto &, os anjos. Portanto, a matéria pode ser definida em diversos
modos e nao apenas aquilo que entendemos por matéria, pelo contrario, a matéria é
a forga (energia), e existem diversos niveis de for¢ca (STEIN, [1932-1933], 2013, p.
XXVI-XXVII).

E notério que o termo espirito estd desde ha muito esquecido pela sociedade
ocidental, isso nao significa que nao tiveram correntes de pensamento que se
opuseram a prépria fenomenologia de Husserl, que sustenta haver parte dos atos
presentes na consciéncia, pelos quais é possivel ter consciéncia em nivel reflexivo.
O pensador alemao que propds e desenvolveu a fenomenologia, individuou trés
dimensdes do ser humano, correspondente as esferas do ato distinto qualitativo:
corporea, psiquica e espiritual (STEIN, [1932-1933], 2013, p. XXVII).
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Stein, discipula de Husserl, discute as analises e acrescenta elementos uteis
para convalidar a estrutura tripartida, parte do terreno rigorosamente filosofico e
mostra através da pesquisa racional como é estruturado o ser humano. O ser
humano é essencialmente espirito (STEIN, [1932-1933], 2013, p. XXVII).

Na verdade a atividade espiritual é propria da humanidade, mas também pode
perceber que caracteriza o mundo dos puros espiritos, e se estende, segundo a
sugestao de Stein, a toda a natureza. Porque a natureza é o reino da necessidade a
qual se contrapbe aquela do espirito, e se manifesta também na particdo dos
fenomenologos das ciéncias da natureza e da ciéncia do espirito, como reino da
liberdade, o reino do espirito, e entende-se por toda a parte culminada em Deus que
€ puro espirito. Para tanto as coisas criadas dependem deste espirito, sdo formadas
todas de matérias e espirito, mas ha coisas que sdao puramente matéria e coisas
puramente espirituais (STEIN, [1932-1933], 2013, p. XXVII-XXIX).

A estrutura do ser humano é constituida por trés elementos complexos,
indicativos: corpo vivente, alma e espirito. Sao territérios interiores nos quais
possibilita descobrir os elementos mais profundos do homem. A alma esta articulada
na coexisténcia, da parte psiquica e espiritual, e possui um ponto moédvel na
consciéncia. O ser humano com todas as suas capacidades corporais e psiquicas,
esta sempre em formacao, e esta formacao educativa para a interioridade depende
destes elementos (STEIN, [1932-1933], 2013, p. XXX-XXXI).

Portanto, a antropologia nao € descrita completamente se ndo se considerar a
dimenséo religiosa e sua indispensabilidade para o desenvolvimento harménico do
ser humano e para seu destino ultimo. Este conjunto de conhecimentos é indicado
por Stein com o termo unitario que € a teologia, que inclui diferentes aspectos da
questao religiosa. Em primeiro lugar, reitera a necessidade de Revelagcdo para a
compreensao do ser humano, e neste caso a importancia sobre o valor da revelacao
pode ser considerado como filoséfico, porque se trata de uma exigéncia sentida pela
mente humana de abrir-se para a dimensao da fé. Em segundo lugar faz referéncia
as verdades reveladas e em seguida sua argumentacao pode ser definida como
teoldgica. Conclui a obra na praxis educativa, enfatizando a importancia da filosofia
no esclarecimento antropoldgico, ético para voltar ao momento pratico, fechando de
um circulo de elevagao da transcendéncia (STEIN, [1932-1933], 2013, p. XXXII-
XXXI.



39

Para tanto esta pesquisa propde apresentar a teoria steiniana na otica dos
cuidados paliativos, na perspectiva da bioética, e através da analise da
hermenéutica-dialética como caminho do pensamento, via de encontro entre as
ciéncias sociais e a filosofia. Sobre hermenéutica-dialética, Stein comenta que a
filosofia ndo pode furtar-se de estabelecer uma comunicagéo direta com as ciéncias
sociais que constituem o préprio chdo da filosofia hermenéutica; sem dialogo e
ocupacao direta com as ciéncias humanas, a filosofia torna-se vazia. Na mesma
linha de pensamento, Stein, na interpretagao de Minayo (2004, p. 218-219), diz que
ao trabalhar com hermenéutica e dialética, é constituido um esforgo em proteger o
objeto das ciéncias sociais, mas de salvaguardar os proprios procedimentos
cientificos contra a ameacga da selvagem atomizagao dos processos tecnocraticos
do conhecimento. A hermenéutica consiste na explicacdo e interpretacdo do
pensamento. A interpretacdo pode ser literal ou de averiguacdo do sentido das
expressdes usadas por meio da linguistica, ou tematica, a qual importa mais que a
expressao verbal, a compreensao simbdlica de uma realidade a ser penetrada.

Como a fenomenologia, a hermenéutica traz para o primeiro plano, o
tratamento dos dados e as condi¢des cotidianas da vida, promove o esclarecimento
sobre as estruturas profundas no mundo e no cotidiano. Analisa os dados da
realidade, tem como ponto de partida a manutencdo e a extensdo da
intersubjetividade de um nucleo de orientador de acédo. Para tanto a hermenéutica
busca compreender o texto na integra (MINAYO, 2004, p. 220-223).

4.2 RESULTADOS

A caracterizagdo da populacdo, foi realizada através do levantamento de
prontuarios médicos para obtencdo de dados dos entrevistados, que esta disposta
na Tabela 1. Perfazendo um total de 30 entrevistados, sendo 23 entrevistas
destinadas aos pacientes. A média de idade dos pacientes correspondem a 62,1
anos, e com faixa etaria’ entre 24 a 92 anos. Sendo 53% do sexo masculino e 47%
do sexo feminino. Os tipos de neoplasia sao classificados em tumores solidos 94% e
nao sélidos 6%; 70% dos entrevistados se declaram catdlicos e 30 % evangélicos. O

tempo de tratamento apresenta uma média de 34,8 meses, com variacdo de 2 a 93

7 Os dados correspondentes a faixa etaria é referente a dados dos pacientes, ndo houve
levantamento da idade dos cuidadores.



40

meses, o tempo de tratamento nos cuidados paliativos apresenta média de 9,76
meses, com variacao de 3 dias a 72 meses. Os entrevistados estavam alocados no

ambulatorio 73%, internagao 7% e 1% na UTI.

Tabela 1 — Caracterizagdo da populacdo através da busca sistematica em
prontuarios - Pacientes

Variaveis Frequéncia Porce;mtagem
(%)
Faixa etaria
20 a 35 anos 5 17
36 a 50 anos 2 7
51 a 65 anos 11 37
66 a 80 anos 6 20
81 a 95 anos 6 20
Sexo
Masculino 16 53
Feminino 14 47
Tipo de Neoplasia
Tumores solidos 28 94
Tumores nao solidos 2 6
Religido
Catoélica 21 70
Evangélica 9 30
Tempo de Tratamento
0 a 12 meses 3 10
13 a 24 meses 10 33
25 a 36 meses 7 23
37 a 48 meses 2 7
49 a 60 meses 4 13
61 a 72 meses 1 3
73 a 84 meses 2 7
85 a 96 meses 1 3

Tempo de Tratamento nos Cuidados Paliativos
0 a 12 meses 20 67

13 a 24 meses 5 17
25 a 36 meses 4 13
37 a 48 meses 0 0
49 a 60 meses 0 0
61 a 72 meses 1 3
Alocac&o Hospitalar
Ambulatério 22 73
Internamento 7 23
UTI 1 3

Data base agosto/2016
Fonte: Dados da pesquisa da autora, 2016.
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A caracterizacao da populacao de cuidadores foi levantada através do roteiro
de entrevistas. Obtiveram os seguintes resultados: 7 o numero exato de cuidadores
que participaram desta pesquisa e que acompanharam os pacientes em cuidados
paliativos. O tempo de assisténcia do cuidador destinado ao paciente corresponde a
meédia de 16,71 meses, com variagao de 1 a 30 meses; grau de parentesco: filhos 3,

tia 1, genro 1, irméo 1 e esposo 1.

Tabela 2 — Caracterizacao da populagao através do roteiro de entrevistas -

Cuidadores
Variaveis Frequéncia P”“?L}: ?gem
Tempo de assisténcia do cuidador ao paciente

0 a 12 meses 4 57
13 a 24 meses 1 14
25 a 36 meses 2 29

Grau parentesco do cuidador

Filha 3 43
Esposo 1 14
Irméo 1 14
Tia 1 14
Genro 1 14

Data base agosto/2016
Fonte: Dados da pesquisa da autora, 2016.

Os resultados referentes a percepcao dos pacientes acerca da doencga partem
da analise da unidade de sentidos encontrada nas entrevistas, onde foi possivel
perceber semelhangas nos discursos dos pacientes, na unidade de sentidos, nucleo
de sentidos e significados, que correspondem ao roteiro de entrevistas anexo ao
apéndice (E). Segue abaixo o quadro (1), que ilustra a unidade comum vivenciada
pelos participantes, sendo 23 pacientes neste estudo.

O roteiro de entrevistas é igual para todos os 23 participantes, cujas
unidades similares, descritas neste quadro, mantém a individualidade especifica de
cada participante, embora apresente unidades de sentidos comuns. A analise e

discussao destes dados estao descritas posteriormente.

Quadro 1: Percepcéo dos pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos na experiéncia da doenca
incuravel, apresentados através da unidade de sentido, nucleo de sentido e significados. A “unidade

de sentidos corresponde ao roteiro de entrevistas, o nucleo de sentidos refere-se a percepgao dos
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participantes através de suas experiéncias e vivéncias, e os significados sdo as atribuicbes dos

sentidos” relacionados as percepgao dos mesmos.

1.Doencga

Relato da histéria da doenga;

Deteriorizagao do proéprio
corpo;

Doenga terrivel;

Unidade de Sentido Nucleo de sentido Significado
Dificil de lidar; Doenca dificil;
Doenga complicada; Agressividade;
Relevante gravidade; Doenga letal;
Mal; Malignidade;

Compadecimento;

Sublimagao da doenca;

Incurabilidade;

Morte, finitude do corpo

Incurabilidade

avancgado;

Cura perante Deus, na terra
nao.

Sofrimento; material:
Doenga terminal, Fé em Deus;
Impoténcia. Limitagcdes.
Nao tem cura; Incuravel;
Incerteza; Incerto;

2. Curabilidade e Doenga tardia, estagio Morte:

Encontro com Deus.

3. Tempo de tratamento

Variabilidade; Individualidade;

Histdria da doenca.

Instabilidade;

Caracteristica propria

Compadecimento.

4. Tipologia individual de
tratamento

Percurso incessante;
Doenga terrivel;

Tipo de tratamento.

Nao cessa, continuo, sem fim;

Temivel;

Simbolo, classe, concretizagao
da doenca.

5. Cuidados paliativos (CPs)

Nao familiar;
Cuidado, familiar;
Qualidade de vida;

Tratamento.

Nao intimo;
Bom;
Bem estar;

Acolhimento.

6. Conhecimento CPs

Cuidado maior;
Medida terapéutica;

Desconhecimento;
Cuidar;

Terminalidade;
Necessidades basicas;

Apoio, regras rigidas;
Remendo;

Paralelo;

Ignorancia;

Auto protecao;

Fim de vida;
Carinho e amor;
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7. Tempo de CPs

Histéria da doenca;
Tempo

Incerteza;
Deus.

Paz interior, serenidade;

Lugar que nao existe inveja,
constrangimento, equivaléncia;

Despedida da vida;
Auséncia cronoldgica;

Encontro com Deus;

Céu;

Compreenséao;
Serenidade;

8. Morte Cura; Tempo de Deus;
Fragilidade da vida; N&o na terra;
Tranquilidade, respeito a vida Sabedoria:
e morte.
Irmé& morte; Passagem, transicao;
Apagar da luz; Libertagédo do sofrimento;
Fim de vida.
Preparacgao; Partida;
Perda da competéncia; Autonomia;
Aproximacao familiar, viver
intensamente, abracar, Doenga;
agradecer;
Vida dadiva de Deus; Fim, retorno a Deus;
9. Vida e Morte

Corpo, fraqueza e cansago;

Chamado de Deus;
Fim ou Comeco;
Vida e Morte;
Justificativas.

Descanso;

Passagem;

Morte;
Indissociavel;
Condigdao humana.

10. Experiéncia do CPs

Luta com a doenga,;
Retorno a Deus;
Reacgdes corporeas;
Doenca Contagiosa;
Gosto pela vida;
Incuravel;

Dores;

Experiéncia de relacao;

Desligamento familiar, amigos;

Experiéncia unica.

Repeticédo de atos;
Aceitacao da morte;
Doenga;

Estigma da doenca;
Zelo e cuidado a vida;
Limitado;

Sofrimento;
Reciprocidade;

Desprender;

Individualidade.

11. Experiéncia da doenca

Dificil;
Sem possibilidade de retorno;

Inteligéncia, sabedoria;
Experiéncia de fé;

Arduo;
Irreversibilidade;

Crescimento pessoal;
Cura da alma;




Procura da paz interior;

Preparagao para a morte;

Encontro com Deus;

Despedida da vida;
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Experiéncia de coragem e

forca. Espirito, Deus.

Fonte: Dados da pesquisa organizada pela autora, 2016.

Os resultados referentes a percepcao dos cuidadores acerca da doenca
partem da analise de unidade de sentidos encontradas nas entrevistas, onde foi
possivel perceber semelhancas nos discursos dos cuidadores, na unidade de
sentidos, nucleo de sentidos e significados, que correspondem ao roteiro de
entrevistas anexo ao apéndice (E). Segue abaixo o quadro (2), que ilustra a unidade
comum vivenciada pelos participantes, sendo 7 cuidadores neste estudo.

O roteiro de entrevistas é igual para todos os 7 cuidadores, cujas unidades
similares, descritas neste quadro, mantém a individualidade especifica de cada
participante, embora apresentem unidades de sentidos comuns. A analise e

discussao destes dados estdo descritas posteriormente.

Quadro 2: Percepgéo dos cuidadores acerca da experiéncia do cuidar de pacientes oncoldgicos em
cuidados paliativos que passam pela experiéncia da doenga incuravel apresentados através da

unidade de sentido, nucleo de sentido e significado.

Unidade de Sentido Nucleo de sentidos Significados

Doenca agressiva; Luta incessante;

Sofrimento maior para familia; | Impacto;

1.Céncer
Repeticdes das acdes; Incuravel,;
Doenga dificil de cuidar. Complexo.
] Exatidao; Cronologia;
2. Tempo de Cuidado )
Prontidao. Sucessao.
Exames; Cronologia;
Diagnéstico; Malignidade.
3. Tratamento Cirurgia;

Quimioterapia;
Radioterapia.

Acompanhamento; Incurabilidade.

_ Atencéo;
4. Compreensao por CPs L
Repetigao;

Sem resultado.

5. Papel no CPs Criacao; Vida;
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Cumprimento de tarefas; Execucéo de tarefas.
Necessario;
Obrigacao.

6. Tempo de Cuidado no CPs | Exatidao; Sucessao, cronoldgica.

Conduzir; Aprendizagem.
Direcionar;
7. Experiéncia no CPs )
Medicar;

Tratamento.

Dedicacao; Experiéncia dolorosa.

. . ) Orientagao;
8. Cuidar, doenga incuravel

Nao dizer da doenga paciente

Fonte: Dados da pesquisa organizada pela autora, 2016.

4.3 ANALISE E DISCUSSAO

Esta discussdo apresenta a percepgdo dos pacientes oncoldgicos e
cuidadores. Segundo Camon, 2011 o proprio corpo sofre deterioragdo em
decorréncia da doencga, através deste corpo o paciente adquire consciéncia de si e
delinea um espago no mundo. Este corpo humano sente a si mesmo e ao outro e
mediante este corpo concretiza-se a possibilidade de existir ao mesmo tempo em
que impdem suas proprias limitagdes (CAMON, 2011).

Ao iniciar a analise referente aos discursos dos pacientes em cuidados
paliativos, valendo-se de Stein ([1932-1933], 2013, p. 39), apresenta a busca de
saber quem é o ser humano, colocando-o de modo mais vivo possivel, diante das
situacdes, onde experimenta a existéncia humana, em si mesmo, e no encontro com

o outro.

4.3.1 Unidade de sentido doencga

Partindo da unidade de sentido doenca, evidencia-se o nucleo de sentido
comum, correspondente aos discursos dos pacientes que percebem a doenga como
dificil de lidar, complexa e de relevante gravidade. Também conhecida como doenga
do mal, apresenta a historia da doenca, perpassando pela deterioragcéo do corpo, € a

descrevem como terrivel e de intenso sofrimento.
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A terminalidade constituinte do ser humano, principalmente para o paciente
oncologico, soma-se ao sentimento de impoténcia, incerteza e a ndo cura da
doenca. Relatam doencga descoberta tardiamente e em estagios avangados, n&o ha
cura na terra mesmo com o avango da medicina, mas ha cura para Deus. Para os
significados atribuidos declaram que o cancer € uma doenga dificil, agressiva, e sua
malignidade & compreendida por doengca do mal, doengca que n&o pode ser
pronunciada. O compadecimento do corpo, mediante a histéria do adoecimento,
sublima a doenca. Diante da incurabilidade da doencga, presencia a finitude do corpo
material, as limitacbes e depara-se com a morte, mas estes pacientes falam da fé
em Deus para enfrentar as experiéncias que a vida lhes impde.

De acordo com a unidade de sentido apresentada acima para a vivéncia de
doencga, os pacientes percebem o cancer como uma doenga temida por varios, e é
exatamente neste contexto que pode se desvelar o ser humano em sua fragilidade.
Estes discursos apresentam a compreensao acerca do adoecimento, e as analises
revelam a doengca como nao pertencente somente ao corpo matéria, a exterioridade,
expressa no compadecimento, ou seja, “fora deste corpo, doenga nao adquirida”.

E exatamente a experiéncia e vivéncia destes pacientes, que direcionam o
olhar para além da doenca, enquanto limitagdo uUnica, para a vida que vem de
encontro com a interioridade. Os pacientes enfocam a interioridade, que perpassa
pela via do corpo-matéria, adoecido, mas a diregdo segue 0 comando do corpo da
interioridade, foge do controle da exterioridade. Diante dos discursos, que seguem
relatados, a compreensdo desta reproducdo corporea, se da através de células
desordenadas, cujas defesas internas nao efetuam “células saudaveis”:

Bem eu sei que é um cancer, o cancer ele ndo € alguma coisa que vem de
fora, € uma reproducdo da célula quando ela ndo deveria, ou seja, eu sei que uma
célula na minha medula, uma célula de defesa se reproduz antes da hora, ou seja,
antes de ser capacitada a defender meu corpo, e vai tomando lugar das células
saudaveis, entdo essa seria a tal da leucemia [...] (18, 24 anos, TTO 60 meses, TCP
1 més).

Da analise dos discursos, vé-se que os pacientes evidenciam através de suas
experiéncias, ndo somente um corpo matéria bruta da “doenga”, mas a jungao de
um corpo matéria e um corpo vivente, reconhecem a interioridade através deste
corpo adoecido, que Stein ([1932-1933], 2013, p. 59) destaca como o

desenvolvimento humano, a existéncia de um corpo vivente, da simples célula ao
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organismo complexo, com certeza o exemplo mais maravilhoso do processo
organico onde através do crescimento e da progressiva diferenciagdo, o tudo
teologicamente ordenado se forma com o perfeito jogo reciproco das partes.

Pode-se antecipadamente afirmar que esse processo organico onde o corpo
vivente se forma, tem um paralelo no campo psiquico-espiritual, todo ser humano é
colocado no processo de desenvolvimento. Para tanto, de acordo com a teoria
steniana, o homem nao é determinado pelo puro organismo, o processo evolutivo
nao €& puramente organico, e isso vale também para o corpo vivente. O proprio
desenvolvimento interno ndo é fechado, em um processo em si mesmo, também é
influenciado por condigbes materiais, mas acontece em constantes confrontos com a
aproximagao ao organismo vindo do externo.

Ou seja, o ser humano é aberto ao externo e interno e, na medida em que
isso € comum ao ser humano, a esséncia humana pode ser esclarecida, neste
contexto, ndo somente pela doenga organica, mas a sua propria constituigcdo
humana, no processo de construcéo interna das vivéncias internas e externas na
aproximagao com o outro. Porque as experiéncias nao estao presas ao externo, os
corpos materiais estdo ligados a constituicdo material, mas ndo dependem
unicamente da matéria. As carateristicas do corpo humano se apresentam em uma
variedade de componentes materiais, que desempenham um papel diferente na
estrutura e na forma, tornando-se visiveis na forma externa (STEIN, [1932-1933],
2013, p. 49).

4.3.2 Unidade de sentido curabilidade e incurabilidade

Para a unidade de sentidos curabilidade e incurabilidade, o nucleo de sentido
comum ¢€ relatado pelos pacientes como doenca que nao tem cura, aponta
incertezas frente a vida, descobriram a doenga tardiamente, e em estagio avangado.
Portanto, buscam a cura em Deus ja que reconhecem que para a terra, ou seja, para
a medicina é incuravel. Estabelecem o significado de incurabilidade ligado as
incertezas, a morte presente no cotidiano e ao encontro préximo com Deus.

Diante da incurabilidade da doenca os pacientes apresentam a interioridade
como explicagdo para diversos sentidos e linguagens corporais. Mediante a
metastase ou o proprio retorno da doencga, a linguagem dos pacientes explicita, nao

somente este corpo puramente matéria, mas apresenta outros impulsos, e
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sensacdes que direcionam ao corpo vivente. A doenga muitas vezes apresenta-se
no corpo matéria, conforme esbogo acima, no caso dos tumores solidos, mas é
exatamente o que se deseja explicitar: que também faz parte do corpo vivente esta
doencga (no caso em especifico, o cancer), unificado ao mesmo tempo ao conjunto
de multiplicidades da alma. Abaixo a vivéncia dos pacientes, através de seus
discursos:

E, meu cancer ndo tem cura, soube desde o inicio que ele ndo tem cura, ndo
tem nada de recurso, ndo tem cura. Como falei, fiz quimioterapia com risco de morte,
fiz ja duas vezes de dezoito aplicagdes, ndo €, ndo morri estou ai ainda. Sé que eu
sei que é para diminuir os tumores, eu sei de tudo isso, é para prolongar um pouco
da minha vida e me dar uma qualidade de vida melhor [...] (14, 28 anos, TTO 24
meses, TCP 24 meses).

O meu cancer inicialmente seria curavel, mas a minha leucemia é recidiva, e
ja é a segunda vez, que ela volta, digamos assim, ou seja, é a terceira vez [...] e em
junho eu comecei a sentir os sintomas, que seriam dor nas juntas, comecei a sentir
novamente, forte, ou seja, eu sabia que os blastos, estavam se reproduzindo
rapidamente na minha medula. E eu ja estava ligado nisso, antes de ter qualquer
resultado de exame, eu ja sabia que ela tinha voltado de novo, [...]. Entdo eu estou
com esses dois problemas, a infeccdo e a doenga que nao entra em remisséo,
apesar de ter um doador compativel (18, 24 anos, TTO 60 meses, TCP 1 més).

Para tanto a vida na atualidade é caracterizada por um continuo de estimulos
externos, estados emotivos interiores, e impulsos instintivos. E atrads desses vai e
vem, que existe algo de permanente, que torna possivel compreender esses
estimulos externos. Cujos atos sao manifestacbes das poténcias, faculdades de
forcas, que tem sua raiz na alma, principio de todas as manifestagdes e atividades
vitais do ser vivente (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 72). Esta articulagdo da obra de
Stein, referente a vida e a estimulos externos e estados emotivos interiores, pode
apresentar uma estreita relacdo com estes discursos destes pacientes oncologicos
onde as infecgdes e a doenga que nao entra em remissao fazem um jogo de forcas
apresentado nos discursos acima por estes pacientes e exigem destes um manejado
diario na vida cotidiana, de acordo com os significados da unidade de sentidos.

Consequentemente, o corpo vivente (Leib), ndo é simplesmente um corpo
material (Korper), mas € um corpo compenetrado pela alma. A alma se articula na

poténcia e forma o correspondente ao corpo vivente através desta articulagao.
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Desse modo a alma humana apresenta também suas partes inferiores, vegetativa e
sensitiva, vinculadas ao corpo, mas suas forcas espirituais ndo estao diretamente e
indissoluvelmente ligadas ao corpo vivente (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 74- 75):

Aquilo que nés chamamos ‘corpo vivente’ (Leib) ndo & simplesmente um
corpo material (materieller Korper), mas € um corpo compenetrado pela
alma(durchseelter); devemos perguntar se nele ha algo de ‘somente
corpéreo’ e como se enlagam nele as leis da natureza material, aquelas do
ser organico e aquelas do ser animal. Segundo o conceito tomista, o
elemento que unifica o tudo e que, ao mesmo tempo, estrutura este
conjunto em uma multiplicidade de membros, é a alma (STEIN, [1932-1933],
2013, p. 74-75).

4.3.3 Unidade de sentido tempo de tratamento

A unidade de sentido, referente ao tempo de tratamento correspondente ao
nucleo de sentido que foram apresentados pelos pacientes, a variabilidade do tempo
e da doenga incuravel, deflagram a histéria da doenca enquanto marco tempo.
Atribuindo os seguintes significados, a relatividade e as caracteristicas proprias e o
compadecimento, estdo intimamente associados ao tempo de tratamento que néo é
um marco de datas, mas é histéria. Os discursos destes pacientes colocam em
evidéncia a nao relatividade do tempo, mas as percepgdes, as construgdes dos
processos de experiéncias e acerca da vida, doenga e morte. Discurso:

E eu comecei o tratamento mesmo aqui no hospital com a quimioterapia dia
01/09/2014. Até entao fui fazendo a quimioterapia, primeiro eu fiz as 18 sessoes, eu
tive um intervalo de seis meses, a doenga progrediu né, esparramou mais ainda,
pegou no abdbmen. Entdo eu fiz novamente mais quimioterapias € me deu
imunidade baixa agora em fevereiro e eu sabia. Minhas filhas foram me visitar, eu
tinha consciéncia de que estava morrendo. Minhas criangas nunca vieram me visitar
e entdo eu as via me visitando... € porque estava muito mal, mas tranquila, sabendo
que se morrer, morreu e amém (14, 28 anos, TTO 24 meses, TCP 24 meses).

Estes pacientes, ndo fazem somente uma mengao numérica, destinada ao
tempo cronolégico, mas também exprimem a experiéncia da vida diante da doenca.
O mundo da experiéncia prioriza a riqueza e a multiplicidade das ciéncias, das quais
as ciéncias exatas desejam se distanciar. Mediante o discurso acima evidencia-se o
distanciamento da data com o discurso ao qual esta parafraseado a ultima frase

verbalizada pelo paciente.



50

Na estrutura da pessoa humana estad presente o tempo, para além das
ciéncias exatas; apresenta as ciéncias descritivas, através de uma segunda busca
para explicar os dados de fato, isto €, reconduzi-los a leis gerais, as explicagbes
bioldgicas, fisicas e quimicas. Desta maneira o resultado do mundo vivente, néo é
nada vivente, a ciéncia da vida em sua interpretacdo nega esta condig¢ao, portanto a
filosofia verifica e legitima a experiéncia pré-cientifica, voltando ao ponto de partida
no qual o caminho do conhecimento do espirito humano esta direcionado ao sentido
de proceder (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 80).

4.3.4 Unidade de sentido tipologia individual de tratamento

De acordo com a unidade de sentido tipologia individual do tratamento, o
nucleo de sentido comum aos pacientes refere-se ao percurso incessante, a doenca
terrivel que consome a vitalidade e a diferenciagdo do tipo de tratamento.
Evidenciando os seguintes significados: independentemente do tipo de tratamento,
nao cessa, € continuo, sem fim, terrivel; independente da classificagdo do tumor a
concretude da doenga é sempre percebida como devastadora no corpo € na mente.

Desta forma os pacientes consideram as suas experiéncias, e as inscricoes
no corpo matéria e corpo vivente, alma. A experiéncia evidencia os instintos
humanos, e considera que nao sido sutis e seguros, como aqueles dos animais.
Contudo, ndo se pode negar a presenca deles. A pessoa vive em si mesma as
afeicdes pelas quais percebe o mundo externo, e seus fendmenos expressivos,
comum aos seres humanos e também aos animais, como a dor, alegria, medo e a
cblera. Assim, experimenta o ser humano, uma multiplicidade de estados da alma
que ainda ndo sao o que mais tarde vamos conhecer e conceber como “atos
espirituais” (STEIN, [1932-1933], 2013, p.104-105). Retomando-se a discussdo dos
discursos dos pacientes, € exatamente a descricdo da matéria “melanoma’,
expressa pelas sensacdes que se inscreve uma experiéncia de doenca, vida e finito,
na palavra:

Iniciou com um melanoma de baixo da unha, e (ai) veio os tratamentos e
desses tratamentos, veio uma cirurgia de amputagdo do dedo, deddo do pé
esquerdo, e depois as quimioterapias um ano € meio de quimioterapia, e depois dez
radioterapias, € ..., os tratamentos que eu fiz. Terminou o tratamento do diagnéstico

que veio até mim, além das quimioterapias e radioterapias, eu fiz mais quatro doses
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de um remédio que veio dos EUA, mas ndo me lembro do nome, agora. Agora nao,
terminou, me chamaram ao escritério, € me entregaram... que terminou o tratamento
do inicio até o final. Como eu disse, a medicina tenta fazer de tudo, mas
dependendo da doencga, néo &, eles tentam, mas nao tém condigbes, como falei,

eles tentam, mas a doencga é terrivel (12, 51 anos, TTO 41 meses, TCP 9 meses).

4.3.5 Unidade de sentido CPs

O cerne da discussao seguinte € analisar a unidade de sentido referente a
percepcao dos pacientes a respeito do conceito de cuidados paliativos, o nucleo de
sentido expresso pelos pacientes, descreve que néo ha familiaridade com a palavra,
mas refere conhecer a palavra ‘cuidado’, e para o presente termo designa sentido de
qualidade de vida e tratamento. O significado expresso pelos pacientes aponta aos
cuidados paliativos como ‘ndo intimos’, mas ressignificam cuidado como bom,
causador de bem-estar e acolhimento. Por conseguinte, a n&o relagdo com a palavra
‘paliativo’, o ndo conhecimento ndo compromete o cuidado maior que é a vida. Para
0s pacientes o importante € ser cuidado, com acolhimento. Dentro desta percepcéo
eles encontram-se em uma formagao psicofisica, possibilitando, através desta
relagdo, atingirem as camadas mais profundas da estrutura humana,
psicofisicoespiritual.

De acordo com Stein ([1932-1933], 2013, p. XXIll), o procedimento de
formacao da estrutura humana, consiste na realidade, em estabelecer uma relacao
intrinseca, entre a leitura aristotélica-tomista da natureza do ser humano, através do
método fenomenoldgico. Os conceitos fundamentais desta estrutura estabelecem a
alma, a vida, e a vida é a forga vital que articula na forga psicofisica e espiritual,
primordial ao ser humano. Esta concepcdo deve ser compreendida em sua
totalidade: matéria, alma e espirito. A matéria sem alma é um corpo sem vida, ou
seja, “corpo morto”, dentro da alma existe um nucleo, conceituado de espirito.

Para compreender a forma originaria do saber, proprio do ser espiritual e da
vida, é necessario definir, neste contexto, que o saber aqui expresso € um saber que
nao chega depois do reflexivo, onde a vida se torna objeto do saber, mas € um
saber iluminado pela vida espiritual. Do que a vida espiritual € um saber igualmente
originario em si mesmo. O conhecimento desse saber significa: ndo esta

ressignificado pela exterioridade, mas através da interioridade da pessoa humana.
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Este saber de si mesmo é abertura verso ao inteiro e ao externo, ou seja, através
das relagdes experienciais com o0s outros seres humanos, € possivel formar a
interioridade (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 109). A formagdo da pessoa humana
passa por essas vias, nesta discussao os pacientes presentificam que estao abertos
a exteriorizagcdo para a interiorizacdo das relagdes com possibilidades de
transcender. Alguns discursos dos pacientes frente a esta discussao:

A palavra ‘cuidado’, eu, na minha mente, tenho ela como conhecimento,
agora, ‘paliativo’ ndo me vem a memoria o significado da palavra (6, 79 anos, TTO
36 meses, TCP 12 meses).

Cuidado, bom, cuidado sim, mas esse outro ndo sei o que significa (7, 82
anos, TTO 54 meses, TCP 2 meses).

Eu conheco esse termo da seguinte forma, os cuidados paliativos sao
cuidados para pessoas que estdo em fase terminal de cancer. Eu conhego sobre
iss0, ndo sei se é isso (18, 24 anos, TTO 60 meses, TCP 1 més).

Diante desta descricdo o entendimento acerca dos cuidados paliativos esta
submetido a uma relagao limitada, pode-se dizer, atrelada as paredes frias de um
corredor hospitalar, que tem em sua estrutura apenas matéria bruta, sem relacao, ou
seja, talvez do imaginario, de um corpo sem alma. Para tanto, conforme Stein
descreve, a alma é a vida, forga vital; sem ela, o homem ndo tem vida, é apenas
matéria. Mediante este raciocinio, em toda relacdo humana é necessario vida, a
auséncia da alma € a morte propriamente dita.

A apresentacgéo da vida ao ser humano é exatamente posta através da alma,
corpo vivente, estrutura compreendida por forca vital, psicofisicoespiritual. Ao se
deparar com um cadaver, esta-se diante de um corpo sem alma, sua vitalidade nao
esta presente, mas reconhece-se o corpo de um homem, mas nao se reconhece
nele a vida, mas percebe-se um corpo humano, sem alma. Ao cessar da vida, e com
o desaparecer da alma, ofusca o brilho no olhar, o globo ocular paralisa, o corpo fica
imével e a alma animada do corpo perde a vivacidade no corpo matéria. O que
chamamos de alma é um corpo vivente falante, € também um corpo de relagao viva
em formacgao; as relagdes humanas os sentimentos, os afetos, sao possiveis ao

corpo de alma, ndo corpo simplesmente matéria.

4.3.6 Unidade de sentido conhecimento dos CPs
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Na sequéncia, a unidade de sentido correspondente ao conhecimento dos
pacientes frente aos cuidados paliativos, elegem o seguinte nucleo de sentido,
percebido por cuidado maior, medida terapéutica que compreende tanto a ciéncia
quanto o conhecimento popular, e também como uma forma de terapia
desconhecida, para o cuidar da vida na terminalidade, diante das necessidades
basicas, promover a qualidade de vida, no sentido de amenizar a dor. Os
significados estabelecidos pelos mesmos estao presentes nas palavras de apoio, ao
passo que as regras rigidas sao compreendidas através das normas, o paralelismo
apresenta seu significado junto as terapias populares, cuja ignorancia esta
representada pelo desconhecimento. Autoprotecao, fim de vida, carinho e amor e
dignidade sao concebidos como primordiais.

O entendimento dos pacientes acerca dos cuidados paliativos, passa pela via
da liberdade. Nas palavras de Stein ([1932-1933], 2013, p. 122), a formagao do
corpo vivente, por meio da alma, precisa de duplo sentido para a formacao da vida,
e também para a estrutura essencial do homem em seu agir livre. A liberdade deve
ser formadora de si mesmo no sentido da espiritualidade pessoal, para tanto o dever
e 0 agir sao intimamente conectados. No ser humano, isso ndo € um mero
acontecer, nao se realiza somente uma transformacao da impressao em expressao
ou em reagao, € o centro (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 109). Dai que a formacao de
si mesmo liberta, aproxima o conhecimento de si mesmo, da interioridade para
exercer as escolhas livres que, no entanto, somente sao efetivas quando se conhece
a propria interioridade, ou seja, é o conhecer a ‘si mesmo’:

Eu ndo sei assim, ndo sei mesmo, entendo sé que € o final da vida. Entende
isso? Nao compreendo o significado (18, 24 anos, TTO 60 meses, TCP 1 més).

Nao sei te responder. Nao sei o que significa isso. Essa palavra... nao
consigo! (15, 65 anos, TTO 77 meses, TCP 15 meses).

Eu imagino paliativo tudo normalizado, esta sobre controle, paralisado, ndo
reage, acho que é isso, sou leigo neste assunto, mas vejo os médicos falarem um
com o outro o caso dele é paliativo, perguntei ao meu filho inclusive, o Dr. Ademar
disse que sou uma lenda. Eu ndo sabia o que € uma lenda, calculei que o médico
disse que estava durando muito, fiquei com medo, expectativa e preocupagao, mas
entendi que meu organismo ¢ incrivel e que levo uma vida normal e como deve ser.
(22, 73 anos, TTO 93 meses, TCP 72 meses).
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Na minha mente é um cuidado, uma conversa para saber o que esta
acontecendo, trocar ideia. Bom, tem mais coisa, mas eu nao sei dizer para vocé. Me
sinto tranquila ao falar, ndo me sinto nada constrangida. Para mim, CP é uma
conversa entre as pessoas, estou a 5 meses nesta conversa, 5 anos em tratamento
e 5 meses CP” (23, 58 anos, TTO 64 meses, TCP 16 meses).

4.3.7 Unidade de sentido tempo de cuidados paliativos

Para unidade de sentido referente ao tempo nos cuidados paliativos, o nucleo
de sentido apresenta a histéria da doenga e o tempo, cujos significados apresentam
a incerteza referente a doenga, e o tempo como nédo sucessao cronolégica, mas
pertencente a Deus, enquanto valor absoluto.

Os pacientes apresentam-se como seres humanos, pertencentes a uma
existéncia de um corpo vivente, através da doenca que compreende dificuldades,
dores e anseios por eles representados. Para tanto os cuidados paliativos sado vistos
e experienciados pelo tempo, através da existéncia humana na alma, e no espirito,
onde a alma humana esta destinada a este mundo, e ao mesmo tempo em que
forma sua propria matéria. A fungcdo dos cuidados paliativos € restabelecer o
equilibrio entre matéria e espirito. Porque o ser material é atingindo sensorialmente
através do seu corpo e reage para alcangar o equilibrio entre a matéria e o espirito,
assim ele se torna corpo vivente, mantendo a propria estabilidade psicofisico
espiritual:

Olha, eu vou te falar uma verdade, eu acredito assim, eu ja estou na mao
Deus, depois do transplante eu fiquei na mao de Deus, eu acho que depois do
transplante ndo teve muito mais o que fazer, porque, eu fiz o TMO em janeiro de
2015. Eu ja vi que nao, falaram que recidivou, mas eu acredito que a doenga nunca
tenha desaparecido, eu acho que sempre ficou uma coisinha dela, através do
petscan que foi feito tinha alguma coisinha ainda, sabe, entdo assim, eu acredito que
depois do TMO a quimioterapia que esta sendo feita ndo resolveu em nada, os
nodulos estao, para falar a verdade, crescendo. Eu sinto, eu toco debaixo do brago e
da para ver que esta grande. E as coceiras que o linfoma tem muito, ndo é, essa
questao das coceiras da o suor noturno, falta de ar, eu caminhava muito pouco e ja

sentia aquele cansaco, eu ja sabia que ali ja estava sendo, nado é, aplicando aquela
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quimioterapia de graga, s6 para nao ficar sem nada mesmo, esperando o remédio
que demorou muito a chegar (2, 31 anos, TTO 41 meses, TCP 0,1 més).

Depois que me desliguei da quimioterapia e radioterapia faz 4 anos. Os
primeiros dois anos foi uma luta, o primeiro ano passei muito mal. Mas depois que
terminei radioterapia e quimioterapia, fiquei dois anos em luto passando por
momentos dificeis ndo acreditava que iria sobreviver... o cancer é bravo. Tenho
amigos que comecgaram o tratamento comigo e que em sessenta dias foram para o
‘beleleu’. E hoje estou forte, vivo, agradeco a Deus por estar ao lado da minha
familia, agradeco pelo incentivo, esposa e ao meu filho. Isto € o que me leva a ter
coragem. O Brasil e 0 mundo veem o cancer como doenga que nao tem cura. Fui
convidado pelo médico para participar de uma pesquisa no Canada porque meu
cancer é algo misterioso. Me cuido muito, como fruta, mas ndo coloco na minha
cabeca que estou doente. Vou para o clube jogar bocha, baralho, estou levando uma
vida normal ao lado da minha familia. Assisti uma reportagem que quem se diverte
joga baralho, ajuda a normalizar a doenca eu estou fazendo certo depois que assisti
a reportagem, vejo que estou fazendo certo (22, 73 anos, TTO 93 meses, TCP 72
meses).

Portanto vé-se como a alma humana neste mundo precisa conviver em
sintonia com a ‘matéria’ que deve ‘formar’. Na visdo steiniana nao se pode
determinar o momento exato em que a alma humana entra na existéncia; ela entra
em um corpo vivente humano, que € coisa material, um organismo vivente e um
corpo vivente animado. Aquilo que o individuo humano é e pode se tornar, nao
depende somente daquilo que nele € mais elevado, mas também de todos os niveis
inferiores do ser aos quais ele pertence. Trata-se de algo que é derivado da ordem
geral do ser, que exige uma matéria com um carater determinado para que possa se
desenvolver plenamente uma ‘forma’ determinada. Também, de um ponto de vista
puramente fenoménico, porém precisa afirmar uma dependéncia da vida psiquico-
espiritual da constituicdo do corpo vivente e do estado em que ele se encontra em
um dado momento (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 122).

A doenca e a fraqueza do corpo, as alteracbes das suas fungdes normais
provocam uma inibicdo e uma mudanca da vida psiquico-espiritual; € um problema
estabelecer em qual medida, tais influxos podem ser diretamente contrastados a

partir do nivel espiritual (ou seja, mediante esforgcos de vontade ou mediante um
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reforco que vem de fontes espirituais, e ndo mediante um tratamento do corpo)
(STEIN, [1932-1933], 2013, p. 122).

Em cada caso, toda a vida espiritual se desenvolve sem dificuldade e sem
esfor¢co se o organismo corporal funciona como se deve. O ser e a vida psiquico-
espirituais se imprimem no corpo vivente, falam mediante ele. Aqui também ha
obstaculos por parte do corpo: mal-formagdes patoldgicas, por exemplo paralisia de
musculos e nervos ou grande proliferagdo dos tecidos comprometem a capacidade
expressiva, enquanto um corpo saudavel, que funciona normalmente e é bem
exercitado, ‘responde’ com facilidade (Precisa relevar também, porém, que a justa
constituicdo do corpo vivente € somente uma condi¢do negativa da possibilidade da
‘formacao’ espiritual. A ‘formacao’ é realizada, em positivo, pela alma espiritual: um
corpo saudavel, bem treinado e até bonito pode ser largamente ‘sem espiritualidade’,
e um doente fraco e pouco exercitado pode ser emprenhado por uma grande
espiritualidade).

O corpo vivente ndo é somente expressao do espirito, mas também o
instrumento que o espirito usa no seu agir e criar: o pintor, 0 musico, a maior parte
dos artesdos sao condicionados da habilidade com as maos; para algumas
atividades sao necessarias a forca ou a mobilidade de todo o corpo, para outras a
agudez deste ou daquele sentido. A saude e o funcionamento normal constituem
sempre um pressuposto pela realizagdo, mas de outro lado, em cada caso € exigido
novamente que o espirito pegue na mao este instrumento idéneo e pratico e o use
de maneira adequada (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 122-123).

4.3.8 Unidade de sentido morte

De acordo com a unidade de sentido morte, o nucleo de sentido compreende
paz interior, serenidade, e também um lugar onde n&o existe inveja e nem
constrangimento, onde tudo € equivalente, para tanto €& necessario o
desprendimento da vida, a auséncia cronoldgica, e o reconhecimento da cura para
além da medicina, mediante o encontro com a fragilidade da vida. E paira a
tranquilidade e o respeito diante da vida e da morte, portanto pode-se considerar a
morte enquanto irma ao apagar da luz. Os significados expressam o encontro com

Deus, no céu; sdo necessarios compreensao, serenidade, reconhecimento do tempo
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de Deus para além da terra, através da sabedoria, que estabelece a passagem
enquanto transigao e libertacdo do sofrimento da doenga e almejando o fim de vida.

Para os pacientes a finalidade da existéncia humana é tender a Deus, porque
o corpo material se deteriora, mas o espirito volta a origem. Com isso a morte € um
voltar ‘a origem do homem’, um retorno as coisas mesmas. A doenga pode ser uma
possibilidade de redimensao da sua propria natureza humana.

Segundo Stein, trata-se da natureza boa do homem; o ser humano em origem
era bom, patrdo dos proprios instintos em virtude da propria razado, livremente
orientado ao bem. No entanto, quando o primeiro homem virou as costas a Deus, a
natureza humana caiu do estado original: as pulsées se revoltaram contra o espirito,
o intelecto se tornou obscuro, a vontade enfraqueceu. Do primeiro homem a
natureza corrompida se transmitiu a todo o género humano que por ele derivou.
Abandonado a si mesmo, o homem, porém, ndo se entregou totalmente as
poténcias obscuras: na verdade a luz da razdo ndo se apagou totalmente nele, e
restou para ele a liberdade; assim cada um tem a possibilidade de comecar a luta
contra a propria natureza inferior; todavia sempre corre o risco de ser derrotado e
nunca conseguira vencer totalmente somente com as proprias forgas;
primeiramente porque deve lidar com inimigos invisiveis (também quando aprendeu
a desconfiar da superficie, € ainda muito duvidoso que ele consiga desvendar o
profundo); depois porque tem o traidor no proprio campo: a vontade que muito
facilmente pode capitular ([1932-1933], 2013, p. 14-15).

Assim tem-se de um lado quem se consome na luta, do outro lado quem a
abandona ou n&o a enfrenta por nada: ou seja, aqueles que se abandonam ao caos,
talvez até o ponto que nenhuma unidade da personalidade é visivel (a unidade é
presente apesar destes aspectos, porque a alma é uma, cada uma criada de
maneira unica por Deus, chamada a eternidade e por isso responsavel quando se
perde, porque em cada momento pode penetrar no profundo no qual reencontra a si
mesma). Com certeza ha homens bons e nobres por natureza, nos quais surge em
maneira particularmente forte a inclinagdo ao bem imprimida na natureza humana e
nao totalmente perdida por causa do pecado, e que alcangam um alto grau de
harmonia sobre o terreno puramente natural (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 14-15).

Entretanto, a laceragdo atravessa também a sua natureza. Nao se sabe
quanto os seres humanos conseguem percebé-la no segredo, e quando finalmente

tal laceracdo se manifesta, assim que os abismos se tornam visiveis. O ser humano



58

nao tem poder nenhum sobre as poténcias do profundo e sozinho ndo consegue
encontrar o caminho para cima. Todavia um caminho € preparado para ele. Para
curar a sua natureza e para devolver a ela a supremacia sobre a natureza a qual foi
destinada por toda a eternidade, Deus mesmo se tornou homem (STEIN, [1932-
1933], 2013, p. 14-15).

Seguindo o raciocinio de Stein, o Filho do Eterno Pai se tornou o novo chefe
do género humano; qualquer um que seja ligado a Ele na unidade do Corpo Mistico
participa a sua afiliacado divina, leva em si uma fonte de vida divina que flui verso a
vida eterna e que ao mesmo tempo constitui uma fonte de salvacdo para as
enfermidades da natureza decaida: a luz natural do seu intelecto é reforcada pela
luz da Graga assim é mais protegida contra os erros, embora nao seja imune; sobre
tudo o seu olhar espiritual esta aberto para tudo aquilo que neste mundo nos
testemunha um outro mundo; a vontade é orientada ao bem eterno e dele néo se
destaca com facilidade, possui forca maior para lutar contra as poténcias inferiores
([1932-1933], 2013, p. 14-15).

Para tanto durante a vida o homem fica entregue a luta. Por isso é ele
mesmo que deve cuidar da vida, que a vida de graga seja mantida nele e
constantemente nutrida; o status termina, a vida de gloria na qual contemplara a
verdade eterna a qual aderira sem destacar-se, no amor, esta de frente a ele,
somente como prémio a boa prova na batalha. Tender firmemente a esta finalidade
deve ser a regra de toda a sua vida; todas as questdes da vida terrena devem ser
examinadas, avaliadas e tratadas na base do significado que elas tém a respeito da
finalidade eterna (STEIN [1932-1933], 2013, p. 14-15). Segue abaixo os relatos dos
pacientes:

Penso, pensei muito estas duas semanas, essas duas ultimas semanas, eu
pensei muito, € como sou cristdo, sou catdlico, eu pedia sempre, quando eu estava
aqui, pedia sempre para que Deus ndo me desse a cura, eu pedia para que Deus
me desse calma, paz e tranquilidade, para passar o que eu estava passando,
porque eu fiquei 40 dias, vamos dizer assim, sem comer, s6 naquela alimentagao
parenteral, aquele ‘alimentozinho’ branco. Eu tinha fome e ndo conseguia comer, eu
tinha sede mas eu ndo conseguia tomar agua. Entdo eu acredito que existe uma
forca superior, para quem fala que nao acredita em Deus, eu acredito, porque eu
acho que se for para uma pessoa ficar tantos dias naquele estado em que eu fiquei

e nao ter falecido, ndo ter me dado nada, naquela fraqueza, ndo me deu nenhuma
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infecgdo. Entdo eu sempre pedia pra Deus, nessas ultimas duas semanas eu pedi
para que Deus me desse a paz, me desse a paz, a partir do momento que eu recebi
a noticia da infeccdo no pulmao, que estava com 5% de chance de vida, estava
muito dificil de sair, eu pedi para que me desse a paz, para que eu tivesse em paz
comigo, para o pior, porque se a gente esta nervoso, se a gente esta, vamos dizer,
estressado, vai deixar coisas entrar na sua cabeca, vai so piorar a situagao, entao
Deus me deu essa paz que eu procurei muito tempo e nao achei. Eu estou sentindo
essa paz agora eu estou preparado para qualquer coisa que acontecer comigo, e
sinto que a minha familia também esta preparada, eu conversei com a minha filha
que € o meu bem mais precioso, crianga chora, mas eu expliquei o que poderia
acontecer comigo. Nao que a gente fica: mulher, faz isso faz aquilo, mas eu falei
para ela algumas coisas da parte financeira, o que era para fazer, porque eu acho
que o ser humano ele tem um negdcio que ele acha que vai viver para sempre. Todo
mundo tem aquela coisa que acha que nao vai morrer, eu tenho 31 anos, e acho que
eu pensei que nunca ia passar por uma situagao dessa, mas Deus me deu essa paz
para me acalmar e me preparar para isso, eu estou preparado para qualquer coisa
que acontega comigo, eu estou muito tranquilo sobre isso (2, 31 anos, TTO 41
meses, TCP 0,1 més).

Sim. E entdo o que eu penso sobre a morte, € que eu tenho assim sentado
com Deus, tenho procurado falar assim de forma bem aberta, que se ele quiser me
perdoar, que se ele quiser entender que eu merega um lugar também no céu que eu
acredito, € possivel, e eu quero. Ah... para todos nds que somos crentes, e temos
uma pequena ideia do que é o céu, € algo assim, que logicamente vocé tem o que
pensar. Porque ndo tem como eu querer ir pra um lugar que eu nao tenho ideia de
como &, eu nao tenho ideia sequer do que ele tem para oferecer, € ou coisas assim
que vao me trazer algum tipo de alegria ou beneficio no dia a dia. Eu sei que € um
lugar aonde nao havera dor, aonde ndo havera inveja, nenhum tipo de
constrangimento, as pessoas todas serao tratadas assim com equivaléncia, € o lugar
sem comparagao com aqui, entdo € isso ai que é o céu para mim, e eu espero (3, 47
anos, TTO 2 meses, TCP 0,4 més).

Ah eu pensei, ja, por algum tempo mais sei la, ndo € uma coisa assustadora,
eu penso como se fosse um descanso. Porque as vezes a gente fica meio cansado
de sofrer, assim, o que eu nao quero é sentir dor e sofrimento. Mas a morte ndo me

assusta, porque eu estava com algumas coisas de filosofia, e acabei vendo até, ndo
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fui eu que estava procurando sobre a morte, mas eu estava vendo um video que eu
sempre vejo um canal sobre filosofia, e dai ele meio que continha alguns
pensamentos sobre a morte. E alguns filésofos falavam que vocé n&o precisa ter
medo dela, porque antes dela vocé esta vivo, e, depois vocé nao vai ter com que se
preocupar, ‘tipo’ € uma coisa que nao esta sob seu controle, muitas vezes.
Entendeu? E eu também penso que vai chegar e a vida passa meio rapido e entéo
quando a gente percebe assim, ela chega, entdo e muitas vezes acontece sem ter
essa previsibilidade, eu ja prevejo uma grande possibilidade de ela acontecer agora.
Mas tem gente, por exemplo, que acaba se acidentando, ou morrendo de uma hora
para outra, e a vida é muito fragil. Entdo n&o tem que haver essa preocupacao, se
todo mundo vivesse preocupado com a morte eu acho que o mundo seria um lugar
muito pior, entdo é isso, a gente acaba aproveitando e vivendo o presente sem
problema, ah... eu so vivo o presente mesmo (18, 24 anos, TTO 60 meses, TCP 1
meés).

As almas humanas tém em comum com oOs espiritos incorporais a estrutura
pessoal e o ser espiritual. Sdo como estas substancias, pelas quais é prépria da
‘matéria espiritual’ e € uma ‘forma’ individual que qualifica. Aquilo que torna ‘alma’ e
as diferencia dos ‘puros espiritos’ € o fato que elas sdo ‘centro do ser’, ‘nucleo
pessoal’ de uma natureza espiritual-corporal, de uma unidade pessoal psicofisica. A
ligagcdo com o corpo vivente € essencial para a alma, e todavia a morte deve ser
entendida como uma separagao de corpo e alma. A ideia de uma existéncia triste
das almas separadas, assim como a concebeu a antiga mitologia e que continua a
viver, na época crista, na crengca nos fantasmas, testemunha o fato que esta
separacdo foi considerada sempre como algo de ndo natural. E mais uma prova
disso o horror diante da morte, que € algo a mais do medo da dor de uma doenca
mortal e também algo de diferente do medo do juizo. E a agonia €, ainda, diferente
dos fortes sofrimentos do corpo e da alma (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 142).

Desta forma ndao ha como entender a separagcdo de corpo vivente e alma se
nao entendemos a sua unido. Entende-se a alma, movendo a experiéncia interior
que oferece acesso a ela mostrando a interioridade no sentido mais proprio, como
aquilo que se enche de dor e alegria, que se indigna por uma injustica e se
entusiasma por uma agao nobre, que se abre com amor e confianga a uma outra
alma ou nega para ela o acesso. Mostra ndo somente compreensao e a estima

intelectual como a beleza e o bem, a fidelidade e a santidade (tudo aquilo que
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chamamos ‘valor’), mas os acolhe em si e ‘vive’, tornando-se assim rica, ampla e
profunda (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 143).

Considerados os diferentes significados do termo ‘espirito’, pode-se dizer que
spiritus intelectus e mens, € o ser que se abre. Dos ‘puros espiritos’ a alma se
diferencia ja do ponto de vista puramente espiritual, pelo fato de ndo ser tudo aquilo
que ela é por natureza, em ato desde o comeco da propria existéncia, pelo fato que
ela, no curso de sua vida, atualiza-se progressivamente. Nos diferentes momentos e
fases da sua existéncia cada vez se torna atual algo dela, em alguns instantes de
maior intensidade espiritual, e na cotidianidade, porém nunca tudo. Ela experimenta
a si mesma sempre como algo que vai além da sua atualizagdo instantanea, durante
sua inteira existéncia terrena. Por isso fica no seu ser algo de obscuro, pesado,
ligado e rigido — respeito aos puros espiritos — embora, em respeito a matéria, ela
seja luminosa, leve, livre e movel. Talvez se possa compreender esta particularidade
do ser espiritual movendo-se pelo fato que ela € radicada no organismo corporal-
vivente (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 143).

4.3.9 Unidade de sentido vida e morte

Diante da unidade de sentido vida e morte, o nucleo de sentido, definido pelos
pacientes, acenam para uma preparacado, a medida que a doenga avanga ocorrem
as perdas da competéncia, mas também uma maior aproximacao familiar, ocorre um
viver intensamente a cada minuto, ressurge a manifestacdo de agradecimento a
dadiva da vida enquanto presente de Deus. A fraqueza e o cansago imposto pela
doencga, apresentam-se como conteudo secundario, abrem-se ao chamado de Deus,
nao se sabe ao certo se realmente € um fim ou um comeco, vida e morte sao
justificadas o tempo todo pelo ser humano.

Percebem seus significados através da partida deste mundo, com presenca
de autonomia, mesmo diante da doenca, o fim da vida & o retorno a Deus, um
descanso do sofrimento terreno, uma passagem. A vida e a morte sao
indissociaveis, diante deste pensamento permitem maior liberdade de decisdes,
tranquilidade e serenidade. E bem marcada a diferenga entre finitude da vida e
morte, ou seja, finitude da vida é despedida e morte auséncia de vida. Em tudo

aquilo que existe de bonito e bom encontra em si e em seu entorno a presenca de
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algo extremamente grandioso, e o cerca de sentido (STEIN, [1932-1933], 2013, p.
213).

Mediante a unido entre o mundo espiritual e as suas fontes de forga, torna-se
compreensivel o fato de que seres humanos fisicamente fracos podem conduzir uma
existéncia espiritual muito intensa; eles adquirem continuamente do mundo espiritual
as forcas das quais precisam pela propria vida espiritual. Com certeza é também
possivel que forcas obtidas pelo mundo espiritual, sejam usadas em atividades
fisicas, mas € preciso especificar que para quem possui uma constituicao fisica
fraca, € possivel um particular gasto de forga, porque n&o existe a orientagdo natural
para tais presta¢des, e quem possui um fisico fraco ndo consegue reconstituir-se
obtendo a for¢ca pelo mundo material na mesma medida na qual faz isso um fisico
forte (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 176).

A partir da unido da alma com o mundo espiritual, abre-se talvez também a
possibilidade de compreender a sua possivel separagao do corpo (Leib). A vida da
alma é vida espiritual: conhecer, sentir (fuhlen), querer. Com isso a alma se abre aos
outros seres espirituais pelos quais pode derivar a for¢ga para ela, e assim com
certeza € pensavel que ela pode ser sustentada exclusivamente a partir disso (em
modo particular se refletimos sobre o fato que por ser espiritual entendemos também
o espirito infinito de Deus, é ponto de partida e chegada, no qual dirige-se a
‘humanidade’ no sentido mais amplo com a sua prépria liberdade e capacidade de
avaliar e tomar decisdes), e que nao tem uma absoluta necessidade do corpo
vivente para a sua existéncia (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 176):

Entdo porque a gente ndo sabe, ndo é, como vocé diz com o fim da vida a
gente nao sabe se é o fim ou sera um comecgo, ndo sabe. Nos estamos aqui de
repente uma passagem nesse tempo em que estamos vivendo, como disse para ti
no meio cristdo, a gente aprende pela Biblia que se vocé aceitar a Jesus, aceitar
Deus, eu digo aceitar de modo assim, porque a gente vive para o trabalho, vive para
as diversdes, vive pra tudo, menos pra Deus entende, ndo €? Eu mesmo vivia para o
mundo, para tudo que era para o mundo, diversdo, entendeu, eu tinha uma dupla
sertaneja, viajava mundo deixava a familia para traz, entendeu, entdo se viesse
acontecer comigo nesse tempo, digo que eu estaria perdido. Hoje depois que eu
aceitei Jesus que a minha vida deu uma reviravolta, mudou muito, mudou uns 99% a
minha vida, entendeu? Entdo por isso a minha cabeca é outra entendeu, minha

cabecga é outra, hoje eu penso diferente, hoje eu penso que eu aceitei a Jesus com
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certeza, ndo é, porque se Jesus nao tivesse aceitado eu, eu nido estaria de pé, nao
estaria de pé, porque o que eu passei foi muito sofrido sabe, e, essa doenga como
os médicos falaram, eu acho que eles pensam, ndo €&, como esse rapaz esta
vivendo, eu acho que eles pensam, nao é, la no fundo como esse rapaz esta
vivendo, como esse rapaz esta vivendo? Porque quando eles comecaram a tratar da
minha... de mim, da minha pessoa, eles ja falaram ndo tem cura, vamos comegar o
tratamento ‘tipo assim’ vamos ver até onde nés vamos, entendeu? A conversa deles
foi assim: a minha familia entrou, desespero total, ndo €, mas eu sempre tive uma
firmeza, sempre tive uma coisa positiva em mim eu falava para eles, calma. Calma,
porque Deus é prioridade de tudo, entendeu, desde a hora que vocé coloca Deus a
frente de tudo, jamais ele vai te deixar, entendeu, isso eu tenho certeza entao, eu
estou nos bragos dele, hoje eu estou nos bragos dele, entdo, hoje eu tenho certeza
que ele ja me ganhou, entendeu, entdo estou preparado (12, 51 anos, TTO 41

meses, TCP 9 meses).

4.3.10 Unidade de sentido experiéncia de CPs

Para tanto a unidade de sentido referente as experiéncias dos pacientes em
cuidados paliativos aponta para uma luta incessante com a doenca, enquanto existe
vida. E um retorno a Deus, mediado por reagdes corporeas, frente a uma doenca
marcada pela sociedade que a evita, mesmo nao sendo contagiosa. Os pacientes
descobrem o gosto pela vida, através da doenca incuravel, as dores fisicas e
psiquicas acenam para uma experiéncia de desligamento familiar e dos amigos,
marcada por uma experiéncia unica. Com significados de atos repetidos que sao
importantes para aceitar a morte, a condicdo de doenca, diante do estigma onde
também esta presente o zelo e o cuidado a vida limitada pelo sofrimento, mas
reciproca ao desprendimento individual do ser humano.

Nesta discussdo a vivéncia nos cuidados paliativos € uma experiéncia
compreendida pelo social, diante do grupo de pacientes. Trata-se de estruturas nas
quais as pessoas desempenham papeis importantes, através dos atos sociais e
seus relacionamentos. No pensamento stenianiano pode-se falar de comunidade
em sentido amplo onde ndo somente existem relacionamentos reciprocos entre
pessoas, mas onde as pessoas apresentam-se enquanto unidades internas as quais

sdo conectadas entre todos. Descreve comunidade no sentido estrito do termo
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quando ha uma comunidade de vida permanente entre pessoas, tal qual o profundo
€ a marca duradoura. Uma comunidade que ndo se funde somente sobre
relacionamentos passageiros conectados ao presente, mas também sobre conexdes
objetivas suprapessoais, que tem uma lei prépria de formacédo segundo a qual se
realiza e se desenvolve, como uma pessoa humana individual (STEIN, [1932-1933],
2013, p. 188):

Veja s6 a medicina hoje em termos de tratamento eu acho que a medicina
esta adiantada, eu acredito nos remédios que estou tomando... tenho certeza que...
certeza que estou bem tratado e bem cuidado estou diante de uma equipe médica
que me cuida. Veja s6 estou sendo tratado ndo pelo sistema particular e sim pelo
SUS. O tratamento onde ndo posso me queixar, o tratamento € bom, estdo me
dando a seguranga que um paciente precisa, que € o atendimento, o que o medico
transmite, a maneira de examinar, dizer vocé esta bem. Eu pergunto ao médico, por
exemplo, o que vocé acha? Estou sendo curado? como esta minha situagdo? Estou
sempre na expectativa, sera que meu cancer vai zerar? E acredito que ele possa
zerar. Eu ja vi muitas pessoas sairem do hospital dizendo que o cancer zerou
gritando como se fosse uma formatura, e eu espero isto também, pode ser que ele
va zerar. Eu estou notando que estou com ele guardado aqui dentro de mim, estou
cuidando dele, mas acredito que os remédios ajudam a minha mente, a coragem
que tenho para encarar esta situacdo. Mas a gente vé por tudo muitas coisas, pelo
Brasil e mundo afora: quando vocé nao se entrega e nado se deixa abater, vocé
consegue vencer esta luta, eu acho que é por ai este negdcio (22, 73 anos, TTO 93
meses, TCP 72 meses).

Este contexto de doenga compreende a totalidade, o corpo-matéria, segue em
direcdo ao olhar do outro, marcado puramente pela constituicdo doencga, expressa
pela exterioridade. Ao passo que a inteligéncia e a sabedoria dos pacientes sao
alimentadas pela interioridade, mas ao mesmo tempo em que o corpo matéria esta
adoecido, os pacientes compreendem este adoecimento, pelo psicofisico. Existe um
confronto entre o olhar do outro, externo, ou seja, a familia, a sociedade com a
interioridade destes pacientes na tentativa de externar o interno. Marcada no outro a
dificuldade de aproximar-se da experiéncia de adoecimento, e o reconhecer neste

outro a si mesmo, a doenga do outro evidéncia a fragilidade humana.

4.3.11 Unidade de sentido experiéncia da doenga
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A unidade de sentido correspondente aos pacientes enquanto nucleo de
sentido frente a experiéncia da doenca, esta presente na dificuldade de uma doenca
sem possibilidade de retorno a condicdo de saude, € necessario ter inteligéncia
somada a sabedoria. Também considera a experiéncia de fé, a procura da paz
interior, frente a preparacdo para a morte, através de coragem e forga. Portanto, os
significados atribuidos apresentam a doenga como ardua, marcada pela
irreversibilidade, mas com grande crescimento pessoal, almejada pela cura da alma
na esperanga de um encontro com Deus, tranquiliza a despedida da vida no espirito:

Olha, se eu vou dizer a verdade, para mim, ndo teve nenhuma experiéncia tao
dificil assim, para encarar isso aqui, porque vem de surpresa e vocé tem que
encarar realmente, ndo é? Para mim foi muito dificil e esta sendo dificil, também
para minha familia € um fracasso, porque a gente € uma familia unida, tenho 4
filhos, marido, entédo todo eles sofrem (1, 76 anos, TTO 35 meses, TCP 1 més).

Tudo, inteligéncia, sabedoria, isto chega. O dificil € que as pessoas ficam te
olhando (4, 57 anos, TTO 57 meses, TCP 5 meses).

A matéria submetida a ‘formacao’ espiritual ndo € constituida por meras
sensagdes sensiveis, no mundo em que vivemos. As duas coisas sdo conectadas,
animal sente desejo e aversdo, e por isso é determinado pelas reagbes. O ser
humano sente desejo e aversdao perante determinadas coisas, e por isso
apresentam-se agradaveis ou desagradaveis. Sentem-se oprimidos ou elevados, se
as coisas aparecem elevadas ou ameacadoras. A vida emotiva €, ao mesmo tempo,
uma escala de estados interiores, oscilam ‘humores’, e uma multiplicidade de atos
intencionais os quais sao qualidades objetivas, que denominamos de valor. Antes de
tudo é importante apresentar a atuacdo da ‘formacao’ espiritual em dupla
intencionalidade. Através do objeto, o mundo abre-se para nés, pelos valores,
agradaveis ou desagradaveis, nobre e ordinario, bonito e feio, bom e ruim, sagrado e
profano, como um mundo util e danoso, entusiasmante e repelente (STEIN, [1932-
1933], 2013, p. 112).

Nas pessoas provavelmente aquilo que os atinge fortemente € antes de tudo
o exterior. Na verdade, o ser humano, na sua constituicdo corporal, € uma coisa
material como as outras, submetido as mesmas leis, colocado no ambito da
natureza material (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 41).



66

O mundo dos seres humanos € um mundo social onde cada um cumpre o seu
papel determinado, muitas vezes diversos papéis. Vé-se, porém, o ser humano nao
somente como ser humano, nao somente por aquilo que tem em comum com 0s
outros seres humanos e nao pela posigao que ocupa na ordem social; com maior ou
menor forga, muitas vezes ja no primeiro encontro, se manifesta também aquilo que
€ um ser humano como pessoa individual e como ele é, a sua particular natureza
(Wesen), o seu carater. Manifestando através das expressdes faciais muitas vezes
nao conscientes. Os seres humanos sdo pessoas que possuem uma peculiaridade
individual e o conceito que um tem do outro ndo é somente uma questdo de
intelecto, mas um confronto interior que vai além da exterioridade (STEIN, [1932-
1933], 2013, p. 43).

Dando sequéncia, passa-se na sequéncia a analise dos discursos dos

cuidadores.

4.3.12 Unidade de sentido cancer

Ja os cuidadores para a unidade de sentido cancer, apresentam o nucleo de
sentido descrito pelos mesmos como doenga agressiva, cujo sofrimento maior esta
referido a familia, o cuidado € uma repeticdo de acgdes dificeis. Atribuem para os
significados uma luta incessante de grande impacto diante da doenca incuravel e
complexa.

Pode-se analisar a discusséo dos cuidadores, na sequéncia, pela perspectiva
de que todos os atos sociais tém em comum a vontade de estimular as outras
pessoas a um determinado comportamento; entdo geram um contexto operativo
supra individual. Em segundo lugar, podem-se considerar atos sociais, em sentido
mais amplo, também as tomadas de posicdo que se assumem em relagdo a outras
pessoas, como 0 amor, respeito, admiracdo, sdo representantes de uma resposta a
valores pessoais, mas nado tendem ainda a um relacionamento reciproco (STEIN,
[1932-1933], 2013, p. 187).

Os cuidadores desempenham um ato social de acordo com a definicao de
Stein, enfatizam a doenga enquanto centro da unidade da relacdo humana,
transpondo comportamentos e individualidades pessoais. No decorrer destas
discussbes acerca da compreensao dos cuidadores, torna-se visivel a dificuldade

em estabelecer uma relacdo mais préoxima, reciproca. Nos relatos, a precariedade e
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a luta sdo para combater a doenga que ameaga e causa um certo constrangimento
ao cuidador. E razoavel arriscar-se a dizer que o paciente parece mais préximo de
sua alma, seu espirito; ao passo que os cuidadores apresentam uma diregcao de
cuidado para a doenca, enquanto corpo matéria, na perspectiva steiniana. Este
corpo-matéria que em sua unicidade ndo tem alma.

Eu acho que existem tipos de cancer que s&o curaveis. Tem gente que se
cura. Mas agora o da mae, pelo que o médico falou para mim, ndo tem mais o que,
nao €, o tratamento é s6 o acompanhamento agora no caso, nao é! (28, 89 anos,
TTO 25 meses, TCP 1 més).

E uma luta, ndo é! E um dia apés o outro, porque no mesmo dia ele pode
estar bom, no outro pode estar ruim. Igual, esses dias, ele estava com muita dor, ai
tomou a medicagdo e passou. Eu tenho a casinha que moro do lado, agora eu
pego... e estou dormindo no quarto do meu irmao dentro da casa do pai, que é
encostado, porque tenho medo dele passar mal. Entdo, € uma luta, um dia apdés o
outro na mesma hora que penso que ele esta bom, pode ficar ruim, entdo a gente
fica sem saber, néo é! (24, 90 anos, TTO 5 meses, TCP 1 més).

Precario, a gente luta, luta, ndo é, trata, pdem a sonda, o alimento de trés em
trés horas, ndo é! Que nem ele: ja rejeitou o leite que a gente estava pegando no
posto. Agora a minha tia, esta batendo a sopa, néo é! cozinha as carnes o macarrao,
bate no liquidificador, passa na peneirinha, pde pra ele, faz o soro caseiro com fuba,
coloca também, dai um preparo de trés em trés horas, termina o alimento poe a
agua... (30, 84 anos, TTO 33 meses, TCP 33 meses).

4.3.13 Unidade de sentido tempo de cuidado

Mediante a unidade de sentido tempo de cuidado, o nucleo de sentido é
exatiddo e prontiddo numéricas estabelecidas por meses e anos. O significado
atribuido é a cronologia do temporal e a sucessao de tarefas.

Mostra a relagdo que o cuidador tem com o tempo dedicado ao cuidado, a
execugao deste papel, tende a restringir-se ao periodo de ndo autossuficiéncia do
paciente. O ser humano necessita de cuidado desde o nascimento até a morte. Este
cuidado nao esta restrito somente a condigao de doenca. Segundo Stein, considerar

um individuo humano isolado é fazer uma abstracao. A existéncia de um homem é
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existéncia num mundo, a sua vida é vida em comunidade (STEIN, [1932-1933],
2013, p. 185). Segue o discurso abaixo:

Dessa doencga 2 anos ja, sim eu cuidava dela antes ‘tipo’ um cuida do outro,
s6 que ela tinha um tumor no seio direito quando nasceu meu pia o mais novo (26,
90 anos, TTO 5 meses, TCP 1 més).

Do meu pai, desde quando descobrimos que ele tinha essa doenca, ai eu sai
do servigo e passei a cuidar bem dele, um ano, nao é, vai fazer um ano (24, 90
anos, TTO 5 meses, TCP 1 més).

Ndo apenas se desperta a vida consciente, o ser humano estd em
comunidade com outros seres humanos e, teoricamente, é possivel que ele forme
uma comunidade em ato com qualquer outro ser humano, assim que,
potencialmente, € em real comunhao com todos. Esta comunidade que abracga todos
€ atualizada (ndo somente mediante as unicas [singulares] comunidades atuais) pelo
fato que dnicos (singulares) seres humanos (ndo todos) vivem conscientemente
como membros da humanidade (STEIN, [1932-1933], 2013, p.189). As comunidades
surgem sem intervengdo da vontade, ou na base de condi¢cdes e estilos de vida
comuns (classe escolar, comunidade de vilas), na base de uma conexao originaria
(familia, estirpe, povo) ou neste caso também com a intervencéo de atos livres, na
base de tomadas de posicdo e sentimentos pessoais reciprocos (conexao de
amizade, comunidade matrimonial) ou na base de uma comum orientagdo a um
ambito de valores (comunidades de vidas de comuns interesses cientificos ou
artisticos; comunidades dos crentes) (STEIN, [1932-1933], 2013, p.190).

4.3.14 Unidade de sentido tratamento

Diante da unidade de sentido tratamento, o nucleo de sentido apresentado se
refere as bases do tratamento oncolégico; exames, diagndstico, cirurgia,
quimioterapia e radioterapia. O significado esta ligado ao tempo cronoldgico extenso
e a malignidade da doenca.

As respostas seguem o raciocinio da doenga, os cuidadores descrevem
processos, abordam a tematica do tratamento, exterior a vida humana na sua
interioridade. Seguem os discursos:

Ai, foi feito a consulta, fez a tomografia, ndo é, e diagnosticou isso ai, esta

com um tumor no rim e outro no pulméo. E agora, e depois, mandou para ca... do



69

CREA, mandou para ca. A médica mandou, dai foi feita aqui a tomografia e depois ja
foi para o GIAP. Entdo esse ano ai, 6 meses de la para ca, eu acho nao é! (24, 90
anos, TTO 5 meses, TCP 1 més).

Entdo, a principio, foi feita uma cirurgia para ver se daria para remover o
tumor, mas ndo deu. O Dr. Disse, assim, que ele estava grudado em uma veia e
estava muito grande. Dai foi feito uma bidpsia, e foi constatado que ja era maligno
no grau 2, e pesquisando na internet o grau ainda nao seria o cancer, ndo é! Seria
um tumor comum que dava para tratar, e dai foi feito as quimioterapias, mas elas
nao deram resultado, o tumor s6 aumentou. Foi feita a quimioterapia para ver se
murchava que nem diz o Dr., para ver se murchava o tumor... Para ver se dava para
retirar, ndo é! mas nao ele evoluiu. Foram feitas as quimioterapias vermelhas e
brancas e o tumor foi evoluindo. E a radioterapia nao deu para fazer, porque seria
mais prejudicial para os outros 6rgdos do que para o tumor, dai, agora sé esse
tratamento paliativo. Eu acho que no final do ano passado, creio eu, que ele passou
a fazer acompanhamento no GIAP (25, 74 anos, TTO 24 meses, TCP 8 meses).

Pode ser distinguida uma vida ‘interior’ e uma vida ‘exterior’ (em um sentido
diferente da distingdo a respeito do unico (singular) ser humano, apesar dela entrar
em (jogo). Por vida ‘exterior’ do povo entendo o seu modo de agir verso os outros
povos: cooperagao pacifica na troca de produtos e em empresas comuns,
competicdo amigavel na luta para a concorréncia ou guerra aberta; assim como a
reciproca estima e o comportamento de um verso o outro. Ao contrario com ‘vida
interior’ pode-se indicar tudo aquilo que é autoconfiguragdo, autoconservagédo e
autoexpressdo. A autoconfiguracdo compreende crescimento no numero, em
capacidade de prestagdes fisicas e espirituais € em coesao interior entre o0s
membros; progresso no conhecimento, na vida de fé e nas habilidades praticas;
elaboracdo de um proprio estilo no dar forma a vida (usos e costumes), na
organizacao estadual e juridica (vida politica). A auto-observagcdo compreende a
producao material de bens para as suas necessidades e a relativa regulamentacao
da sua troca (economia); o cuidado da saude, da seguranga e da assisténcia publica
(‘politica’), a educacgéao dos jovens e a educagao popular direcionadas a transmitir a
consciéncia da unidade do povo e a capacidade de enfrentar a vida (STEIN, [1932-
1933], 2013, p. 201-202).

4.3.15 Unidade de sentido compreensao por cuidados paliativos
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Diante da unidade de sentido compreensao dos cuidados paliativos, o nucleo
de sentido apresenta o acompanhamento ao paciente, a atengcdo e repeticao,
enquanto esforgo sem resultados, ja o significado atribuido € a incurabilidade.

Dos discursos dos cuidadores destacou-se que tendem para a doenga, ‘nao
ha resultado’, apenas acompanhar. A relagdo do cuidador € exteriorizada, o cuidador
compreende os cuidados paliativos, como obrigatoriedade pelo grau de parentesco
ou por outras razbdes. O satisfazer esta direcionado as necessidades materiais
fisicas. Existe um distanciamento com relagdo ao outro ser humano, para nao se
aproximar desta vivéncia, desta forma o ndo envolvimento, porque a doenga do
outro reflete a fragilidade humana em confronto com a finitude. O paciente n&do é um
ser passivo, a esperar, mas interativo, seja com a equipe de saude, ou com o
cuidador, porque a espiritualidade do mesmo necessita de uma abertura verso
externo. De acordo com Stein ([1932-1933], 2013, p. 109), espiritualidade pessoal
significa vigiar e ser aberto. Ndo somente eu sou, ndo somente vivo, mas sei do meu
ser e do meu viver. E tudo isso em uma unica agado. O saber de si € abertura versus
o interno, o saber de outro € abertura verso o externo. Isso para uma primeira
interpretacao da espiritualidade:

Ah, seria um cuidado, assim, que vocé esta dando atengdo, vocé esta
fazendo o acompanhamento, mas que vocé nao vai ter resultado nenhum
praticamente, porque nao tem cura, nado adiante, € sO uma questdo de
acompanhamento mesmo (25, 74 anos, TTO 24 meses, TCP 8 meses).

Cuidados paliativos séo os cuidados para que a pessoa nao venha sofrer dor,
somente a medicacgao e fazer os cuidados gerais, cuidar, virar, trocar, os cuidados

que o paciente necessita (29, 32 anos, TTO 25 meses, TCP 6 meses).

4.3.16 Unidade de sentido papel no CPs

Portanto, a unidade de sentido, referente ao papel do cuidador nos cuidados
paliativos, apresenta o nucleo de sentido, a palavra criagdo para o cuidador €&
devolver uma obrigacdo que ja recebeu, € cumprir as tarefas necessarias e
obrigacdes parentais. E os seus significados traduzem a manutencéo da vida e a
execucao de tarefas.

Existe uma ambiguidade no discurso dos cuidadores, diante dos relatos,

‘cuido porque me criou’, ‘cuido porque me sinto bem’, ‘cuido com relacéo a tudo que
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0 paciente necessita, porque, quem vai cuidar de nos depois mais tarde? A
necessidade que o cuidador refere-se neste contexto € uma necessidade fisica, nao
aquela espiritual, apresentada por Stein na questao anterior.

Neste contexto resulta a evidéncia pelo fato de que o cuidador apresenta uma
certa dificuldade, em considerar uma relagdo com o outro, envolvendo o espiritual, a
constituicdo da estrutura humana tanto do cuidador quanto do paciente é feita de
espirito e matéria, cuja doencga nao extingue o humano e nao pde fim a pessoa.

Aquilo que é atualizado é decisivo para aquilo que da poténcia, submente um
desenvolvimento em habito. Na unidade do corpo vivente e alma é fundado o fato
que a configuragdo da alma, e aquela do corpo vivente, ocorrem de modo unitario. O
ser humano inteiro recebe a marca que é propria dele mediante a vida atual do eu e
€ ‘matéria’ pela ‘formacao’ mediante a atividade do eu. Somente aqui estamos em
frente ao Si que pode e deve ser formado’ pelo eu. Aquilo pelo que decide em cada
momento define ndo somente a estrutura da vida atual presente, mas é importante
para aquilo que €, o ser humano na sua totalidade, e se torna. E um unico colapso
nervoso nao impede que, no curso da vida, aprenda ainda a exercer o alto dominio.
Com tudo cada decisao cria uma disposicédo a decidir novamente no mesmo sentido.
E assim, na moldura das possibilidades naturais, que o ser humano se torne
depende de sua liberdade (STEIN, [1932-1933], 2013, p.115):

Eu acho gratificante em fazer essa parte, porque quem vai cuidar de nos
depois, mais tarde, vocé tem que pensar por essa parte (30, 94 anos, TTO 33
meses, TCP 33 meses).

E dificil responder, ndo é! eu cuido porque eu tenho amor, eu gosto dele ...,
ele me criou ndo &, € o amor (24, 90 anos, TTO 5 meses, TCP 1 més).

Eu cuido bem dela, eu cuido com amor, tem outra que eu cuido que € a minha
sogra, no caso, também..., mas eu me sinto bem cuidando delas, no caso (28, 89
anos, TTO 25 meses, TCP 1 més).

Nos cuidados paliativos a meu ver é cuidar, fazer tudo que a paciente
necessita (29, 32 anos, TTO 25 meses, TCP 6 meses).

4.3.17 Unidade de sentido tempo de cuidado no CPs
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Para a unidade de sentido referente ao tempo de cuidado nos cuidados
paliativos, o nucleo de sentido é a exatiddo, e seu significado € a sucessao
cronoldgica.

Apresentados pelos cuidadores, pelo fator doengca e compreensao
cronoldgica, enquanto tarefa ardua. Neste contexto o tempo perde o significado
cronoldgico, e se torna dificil suportar. Tornando o tempo em momentos infinitos.

O ser humano é desde o nascimento, ser humano com tudo aquilo que,
segundo as nossas reflexdes, pertence ao ser como tal (STEIN, [1932-1933], 2013,
p. 196).

O desenvolvimento da para a alma a possibilidade de radicar-se no mundo
espiritual e de viver, viver também separadamente do corpo; se entende isso pela
esséncia do espirito. Que a alma comega a sua existéncia em um corpo vivente
material, € no sentido figurado, porque ndo é compreensivel a partir da esséncia da
matéria, nem daquela do espirito. Este € um ponto no qual o conhecimento natural é
defeituoso e somente um salto no transcendente torna compreensivel o
incompreensivel (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 183):

Faz, seis dias, ja que eu... ela tem céancer, foi descoberto ha dois anos atras
(26, 52 anos, TTO 19 meses, TCP 0,1 més).

Agora, neste grupo do GIAP, se ndo me falha a memoria, € a terceira ou
quarta vez, porque venho a cada dois meses, mas quando ela fazia radio era todos
os dias, e, todos os dias de manha eu estava aqui (29, 32 anos, TTO 25 meses,
TCP 6 meses).

4.3.18 Unidade de sentido experiéncia no CPs

Diante da unidade de sentido referente as experiéncias do cuidador nos
cuidados paliativos, o nucleo de sentido apresenta um conduzir, direcionar, medicar
e tratar. O significado é aprendizagem relacionada a autoexperiéncia.

Os cuidadores expdem suas experiéncias, pelo automatismo, compreendem
essas vivéncias pelas necessidades fisioldgicas, ndo acessam a espiritualidade dos
pacientes. De um lado o cuidador desvaloriza o saber do paciente e demais
profissionais de saude, executa e oficializa o suposto saber, conduz como verdades

absolutas.
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Nao se podera entender, todavia, a separagao de corpo vivente e alma se néo
for entendida a sua unido. O que € a alma, € possivel entender isso, movendo-se da
experiéncia interior que oferece um acesso a ela, mostrando-a para o ser humano
como a sua interioridade no sentido mais proprio; como aquilo que se enche de dor
e alegria, que se indigna por uma injustica e se entusiasma por uma agao nobre, que
se abre com amor e confianga a uma outra alma ou nega para ela o acesso. Ela
mostra como aquilo que ndo somente compreende e estima intelectualmente a
beleza e o bem, a fidelidade e a santidade (tudo aquilo que chamamos ‘valor’), mas
os acolhe em si e ‘vive’ deles, tornando-se assim rica, ampla e profunda (STEIN,
[1932-1933], 2013, p. 144):

Olha nédo sei se esta certo, mas acredito que ja estou com uma boa
experiéncia, porque € muitos anos, meu pai cuidei dele na UTI até o fim da vida,
depois minha mé&e foi o mesmo caminho e (ela/paciente), ja estd com um ano na
mesma correria. Minha esposa tem dezessete cirurgias que ela ja fez, e n&o sei se
nao vai fazer outra de novo, porque estd com um problema grave no estémago.
Entédo, nessa parte de ir para la e para ca, eu acho que ja estou bem ciente do que
faco (28, 89 anos, TTO 25 meses, TCP 1 més).

Assim, eu vejo como normal, ndo €, porque a pessoa esta em fase terminal ja
nao €! no caso o cancer nao reverte mais, nao é! vai so cada vez ficando mais fraco
nao é! até partir. O que a gente pode fazer! (25, 74 anos, TTO 24 meses, TCP 8

meses).

4.3.19 Unidade de sentido cuidar, doen¢a incuravel

Apresento a unidade de sentido cuidar de um paciente para o qual ndo existe
cura da doenca; o nucleo de sentido do cuidador traduz a dedicacao, orientagao e o
nao dizer da doenga ao paciente. O significado esta expresso através da
interpretacdo de uma experiéncia dolorosa que pode transpor mal estar ao paciente.

Para os cuidadores em sua experiéncia de cuidar, apresenta-se a
vulnerabilidade destes pacientes, e eles se limitam a exercer uma acao superficial,
que nao leva a uma relagao educativa para interioridade, € uma relagao estéril.

Quem vive prevalentemente ou exclusivamente em superficie, ndo possui as
camadas mais profundas. Neste caso eles estdo presentes, mas nao sao

atualizados, ndo sao atualizados assim como poderiam e deveriam ser. A pessoa
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nao se tem completamente na mao, e ndo vive em plenitude a sua vida; nao
consegue acolher, como se convém, aquilo que até ela chega do externo; ha coisas
que sao acolhidas somente movendo de uma certa profundidade e que somente dali
podem receber uma resposta adequada. E, até que nao se entre no profundo, nao
consegue se confrontar com aquilo que la acontece, e que ndo pode provar de
maneira atual. ‘Procurar si mesmo’, descer na prépria profundidade, daqui
compreender-se como uma totalidade e possuir-se no sentido de ter-se na mao é€,
porém, uma questao de liberdade. Por isso, € culpa da pessoa se a alma n&ao chega
a plenitude do préprio ser e da propria forma (STEIN, [1932-1933], 2013, p.120):

E, que nem eu ja falei, ndo é! vocé aprende com tudo, eu creio assim que tem
muitas familias que nao tém filho por perto para cuidar, nao é! entdo eu me dediquei
0 maximo com meu pai. Tudo que eu podia fazer eu fiz, a minha experiéncia € uma
experiéncia que vocé nao queria passar, por isso, nao €! Mas faz parte da vida, néo
€! uma hora ou outra todo mundo se vai, todo mundo vai ter um parente ou a si
proprio que vai ter que ir, ndo é! E uma aprovacdo aqui na terra que a gente passa,
né. E eu sempre fui assim uma pessoa muito forte creio que eu, porque
praticamente a minha vida inteira eu fui sozinha, eu tenho um filho de 10 anos que
eu criei ele sozinha sabe, os meus pais sempre eu que tive, até hoje minha mae faz
tratamento e sempre sou eu..., eles sempre se apoiam em mim, ndo &, eu creio que
eu seja o alicerce, assim, deles um pouco, ndao €! Entdo é uma experiéncia que
ninguém quer passar por isso, mas € uma experiéncia que vocé adquire na sua vida,
nao é, vocé aprende, vé o sofrimento da pessoa, mesmo na minha profissdo, a
gente vé muitas pessoas nessa situagcdo, ndo €, o sofrimento e tudo mais..., é
diferente do que ver um familiar teu, vocé sabe que esta prestando um servico para
ele com a tua orientagdo, com a tua palavra amiga. As vezes ele precisa de uma
palavra amiga, ndo é, uma palavra de conforto, e € satisfatério para gente. Mas é
diferente do que vocé ter um paciente em casa, um familiar em casa, entdo é
diferente a situacao, porque vocé, a pessoa de fora, naquele hora vocé sente tudo
que ele esta passando ali. Mas depois vocé vai para outra familia fazer visita, vocé
ja tenta se distanciar do problema daquela familia, ndo posso levar tudo pra mim nao
€, meu trabalho € meu trabalho, mas meu pai ndo, meu pai é 24 horas na minha
cabeca no meu coracgao. O sofrimento, a angustia fica, entdo ndo tem como, nao &,
nao tem como, é totalmente diferente, mas, sabe, eu acho que até por eu ser uma

agente de saude, ja estou acostumada a trabalhar com pessoas doentes, nédo €. Eu
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ja esperava por isso, e, nossa ficava pensando: meu Deus quando que isso vai
acontecer, as vezes imaginando, ndo €, mas € uma experiéncia que ninguém quer
levar. Mas ajuda para o aprendizado, porque a gente fica mais, ‘tipo assim’ nao
vamos prevenir mais, eu sempre tento a prevencéo, ndo é! Mas dai a gente fica
mais atento ndo €, para que isso ndo acontega mais, porque se vocé se prevenir tem
como evitar, ndo &, eu penso dessa maneira (26, 52 anos, TTO 19 meses, TCP 0,1
més).

Olha, a gente tem que cuidar e nunca falar para pessoa, tu ndo tem cura. Tu
tem que sempre animar a pessoa, dizer tu vai sarar, a gente sabe que ela ndo vai
sarar mais, ndo €! Mas a gente tem que animar aquela pessoa, e dizer: ndo, tu vai
sarar, eu estou te cuidando para vocé ficar boa. Tu tens que andar, se a pessoa
consegue andar, que nem ela dava aqueles passinhos dela, mais caminhava bem
devagarzinho mais ia, entédo, tu tens que animar a pessoa, ndo pode desanimar a
pessoa. Se tu desanimar a pessoa, ai € que ela vai mais ligeiro e assim se eu estou
dando boas palavras, para ela e cuidando bem dela, querendo ou nao, vocé vai
sarar, vai ficar boa, entdo a pessoa vai ter mais dias de vida, pode ser, que nao dias
mas horas. Entdo para mim eu acho que ¢ isso, ndo €, que tem que ser, nunca
pode desanimar a pessoa, dizer ndo, nao adianta, tu ndo vai viver mais, faz o que tu
quer, nao, nao € assim, tu falas tem que se animar, come, quer comer o que, tu quer
comer o que tu quiser, ndo deixe faltar, pegue e da para aquela pessoa. Tu sabes,
ela ndo sabe, vocé sabe que ela vai morrer que ela ndo tem mais cura, mas tu
sabes. Entdo pega e dé para aquela pessoa, ela quer comer uma carne, uma fruta, o
que ela quiser tu das pra ela. Agora se tu pensar: esse alimento vai fazer mal pra
mim, vai prejudicar ela, entdo nem lembra para dar para pessoa, ndo da para ela,
nao consome nem vocé e nem da para pessoa. Se tu achas que vai fazer mal para
pessoa, vai derrubar antes aquela comida e aquela bebida, ndo da, ndo toma e nao,
come. Eu acho comigo, assim, nédo €, o mais importante que tem é isso ai, que dai
tu tens que animar aquela pessoa dizer como que tu vai melhorar, porque tu ja
sabes a situagdo da pessoa, nao dizer: tu ndo pode comer, ndo adianta comer,
porque vocé nao vai durar muito; dizer: coma esse alimento é muito bom, vai te dar
mais forga, vai animar a pessoa que esta doente e vai te dar mais forca para vocé
ficar mais feliz com aquela pessoa, ainda. (26, 52 anos, TTO 19 meses, TCP 0,1

meés).
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Dos discursos e sua analise segue-se para a discussao steiniana que pode
ser entendida como uma discussao bioética de possivel contextualizacdo de
conceitos. Stein descreve em sua obra A estrutura da pessoa humana a capacidade
de autodeterminacao, liberdade, direito ao respeito independentemente do sexo,
raga, lingua e religido. E, sobretudo, a valorizagado da dignidade da pessoa humana.
Stein dignifica a estrutura humana, devolve a dignidade, pois diante da doenga, ha
possibilidade mais concreta frente aos pacientes, de perder a liberdade, dignidade e
a individualidade.

De acordo com Stein a autonomia requer a responsabilidade do ser humano
por aquilo que ele é, e por aquilo que ele se torna no seu desenvolvimento, podendo
ser positivo ou negativo. Portanto, o ser humano se diferencia da planta e do animal
que sao ‘atrofiados’, ou seja, sao proprios da espécie, nao chegam a desenvolver-
se; acredita-se que as responsabilidades sdo desfavoraveis as condi¢coes de vida, e
eventualmente inadequadas.

Também no caso do ser humano ele proprio € responsavel pelos fatores
similares pelo que se torna, ou seja, o ser humano € responsavel por si mesmo.
Significa que dele depende daquilo que €, e o que ele faz de si, 0 homem pode e
deve ‘formar’ a si mesmo. O homem ¢é alguém que diz de si nenhum animal pode
fazer isso. Diante do olhar penetra na interioridade, dentro da alma, e percebe o
olhar e a presenca. Mas € uma alma muda e prisioneira, presa em si mesma,
incapaz de retrair-se além de si mesma e de compreender-se, incapaz de sair de si
mesma e chegar a outrem. Ao olhar nos olhos de um ser humano é ver o olhar em
resposta. Deixa-se penetrar em sua interioridade ou a rejeita.

O homem é o senhor da sua alma e pode fechar ou abrir as portas dela. Pode
sair de si mesmo e penetrar; quando dois seres humanos se olham, um eu esta em
frente a um outro eu. Pode ser um encontro que ocorre no limiar, ou na interioridade.
Quando € um encontro na interioridade, entdo o outro eu € um tu. O olhar do ser
humano fala. Olha um eu patrao de si, vigia. Por indicar isso, porém, diz-se também:
uma pessoa espiritual livre. Ser pessoa significa ser um ser livre e espiritual. O fato
que o ser humano € uma pessoa o diferencia de todos os seres naturais.

A liberdade é o eu posso, enquanto eu vigile e espiritual, o meu olhar penetra
dentro do mundo das coisas. Isto, porém, ndo se impde simplesmente, as coisas
convidam a segui-las, a observa-las por diferentes adngulos, a penetra-las. Conforme

a resposta a este convite, sempre mais se abrem, se nao houver resposta a imagem
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do mundo fica pobre e fragmentada. Algo nas coisas atrai e provoca, desperta o
desejo de possui-las. O animal segue sempre esta atracdo, a menos que um instinto
mais forte o segure. O ser humano néao é abandonado inerme ao jogo dos estimulos
e das reacgoes, pode resistir, pode opor-se a aquilo que acontece com ele.

Abordou-se antes que no animal € na alma que estda o centro do inteiro
vivente; para aqui converge tudo aquilo que penetra pelo externo, por aqui partem
todas as suas reacdes instintivas. No ser humano, isso ndo € um mero acontecer,
nele nao se realiza somente uma transformacgéo da impressao em expressao ou em
reacao, € ele mesmo que esta no centro, como pessoa livre, e que tem na mao o
dispositivo de manobra e pode té-lo na mao, porque querer usa-lo ou ndo depende
da sua liberdade.

No inicio pontuou-se que o ser humano pode e deve ‘formar’ a si mesmo.
Entende-se o termo ‘ele’ no sentido da espiritualidade pessoal. A ela pertence
necessariamente, o ‘poder (Konnen) como liberdade. Do poder nasce a
possibilidade do dever (Sollen). O eu livre pode decidir fazer ou deixar de fazer,
sente o chamado no seu intimo. Poder e dever sdo intimamente conectados, o
sentido do dever ainda € de esclarecer o conteudo e a origem da ‘chamada’ (STEIN,
[1932-1933], 2013, p. 108-110). Vive-se em um mundo que cai sob 0S Nossos
sentidos e que propriamente em tal modo nés percebemos. Ele nao esta a frente de
repente, e a percepcdo ndo é um ato Unico. E uma estrutura complexa de dados
sensiveis e intengdes, de atos que transpassam um no outro.

Nesta estrutura, como ja visto, tem o seu lugar a liberdade. O eu que
conhece, 0 eu ‘inteligente’, consegue reconhecer as motivagdes que vem do mundo
dos objetos, as pega e as segue em modo voluntario e livre; € necessario a0 mesmo
tempo um eu que quer, e seu agir espiritual voluntario depende do conhecimento. O
espirito € intelecto e vontade, conhecer e querer sdo condicionantes reciprocos. O
ser humano sente desejo e aversao perante a determinadas coisas, por iSso mesmo
Ihe aparecem agradaveis ou desagradaveis. A vida é motivada ao mesmo tempo em
uma escala de estados interiores nos quais ocorrem mudangas de ‘humor’, e suas
multiplicidades de atos intencionais nos quais sao qualidades objetivas, e
denominamos valor (STEIN, [1932-1933], 2013, p 111-113).

A teoria steniana descreve o ser humano, incluido em um sistema, contexto,
ou seja, uma ordem objetiva daquilo que existe no mundo no qual é inserido o agir

do homem. De um lado, ele indica uma ordem objetiva daquilo que existe, no qual é
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incluido também o seu agir e de outro uma compreensao vivente desta ordem por
parte do homem, uma compreensao que o torna capaz de comportar-se em maneira
conforme, ou seja, ‘conforme ao sentido’. Cada obra educativa, que tende a ‘formar’
seres humanos, é guiada por um determinado conceito do ser humano, da sua
posicao no mundo, das suas tarefas na vida, das possibilidades praticas de plasma-
lo e de ‘forma-lo’ (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 3-4).

Este conceito do ser humano contém fortes estimulos verso ao otimismo e
ativismo pedagogicos, como realmente acontece nos vivazes movimentos de
reforma pedagodgica nascidos no fim do século XVIII e no comego do século XIX. O
ideal da ‘humanidade’ representa para o educador uma alta finalidade a qual ele
deve formar o aluno. O trabalho educativo representa uma luta contra a ‘natureza
inferior’. Todavia a confianga na bondade da natureza humana e na forgca da razao
(a heranga de Rousseau e do racionalismo) é tdo forte que ndo tem duvida da sua
vitoria (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 6).

Por conseguinte, o ser humano em origem era bom, patrdo dos proprios
instintos em virtude da propria razao, livremente orientado ao bem. Mas quando o
primeiro homem virou as costas a Deus, a natureza humana caiu do estado original.
As pulsdes se revoltaram contra o espirito, o intelecto se tornou obscuro, a vontade
enfraqueceu. Do primeiro homem a natureza corrompida se transmitiu a todo o
género humano que por ele derivou. Abandonado a si mesmo, o homem, porém,
nao se entregou totalmente as poténcias obscuras; na verdade a luz da razao nao
se apagou totalmente nele, e restou para ele a liberdade, assim cada um tem a
possibilidade de comecgar a luta contra a propria natureza inferior (STEIN, [1932-
1933], 2013, p. 14-16).

Todavia, sempre corre o risco de ser derrotado e nunca conseguira vencer
totalmente somente com as préprias forgas; primeiramente porque deve lidar com
inimigos invisiveis, aprendeu a desconfiar da superficie duvidosa, e desvendar o
profundo. Depois porque tem a propria vontade que muito facilmente pode capitular.
Assim temos de um lado quem se consome na luta, e do outro quem a abandona ou
nao enfrenta por nada, ou seja, aqueles que se abandonam ao caos, e talvez até o
ponto que nenhuma unidade da personalidade € visivel. A unidade €& presente
apesar destes aspectos, porque a alma € uma, cada uma criada de maneira unica,
por isso responsavel quando se perde, porque em cada momento pode penetrar no
profundo e reencontra a si mesma (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 14-16).
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Com certeza ha homens bons e nobres por natureza, nos quais surge em
maneira particularmente forte a inclinagdo ao bem imprimida na natureza humana.
Todavia a laceragdo atravessa também a sua natureza. Nao sabemos o quanto
conseguem perceber o segredo, e finalmente tal laceragdo se manifesta, assim que
os abismos se tornam visiveis (STEIN, [1932-1933], 2013, p. 14-16).

Para tanto a autora enfatiza, “Considerar o individuo humano isolado é fazer
uma abstragcdo. Encontramos o ser humano sempre inserido em um mundo de seres
humanos” (STEIN, [1932-1933], 2013, p.185-187). Por isso a estrutura da pessoa
humana € também uma estrutura social. O ser humano é capaz de abrir-se aos
outros, ao mundo e a si mesmo, mediante o seu espirito. Esta abertura é a diferenca
substancial com os outros seres naturais. Desta abertura ao mundo espiritual nutre-
se o proprio desenvolvimento pessoal, que deve aspirar a formar muito mais que
meras sociedades onde o interesse social ou econdmico ndo seja a mediada dos
relacionamentos. Diante desta abertura formam-se as comunidades que implicam
verdadeiros relacionamentos de solidariedade, onde a doacéao reciproca é a chave
do relacionamento pessoal.

Trata-se de estruturas nas quais desempenham um papel importante as
pessoas, 0s seus atos sociais e 0s seus relacionamentos sociais. Pode-se falar de
comunidade em sentido amplo onde nao somente existem relacionamentos
reciprocos entre pessoas, mas onde estas pessoas se apresentam também como
unidades. Estas comunidades surgem sem intervengao da vontade, ou na base de
condigdes e estilos de vida comuns, classe escolar, comunidade de vilas na base da
conexao originaria familia, estirpe, povo ou neste caso também com a intervengao
de atos livres, na base de tomadas de posi¢ao e sentimentos pessoais reciprocos
(STEIN, [1932-1933], 2013, p.188-190).
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5 CONSIDERAGOES FINAIS

Esta dissertacdo de mestrado teve como objetivo levantar a percepcédo dos
pacientes oncologicos e dos cuidadores nos cuidados paliativos mediante a
experiéncia da doencga incuravel.

Realizou-se levantamento bibliografico acerca da tematica, apresentando os
conceitos fundamentais. Atribuiu-se o método fenomenolégico, com base no modelo
de Giorgi, apresenta a unidade de sentidos, nucleo de sentidos e significados, os
quais demonstraram os resultados da experiéncia e percepg¢ao dos pacientes e
cuidadores acerca da doenca incuravel.

Para esta analise apoiou-se na obra de Stein: A estrutura da pessoa humana,
como referéncia para compreender o ser humano em sua interioridade, e mediante
os cuidados paliativos diante de uma doenga incuravel.

Esta pesquisa consegue evidenciar que os pacientes estdo mais proximos de
sua interioridade e apresentam uma percepcdo acerca da fragilidade humana,
através da doenca incuravel, adquirem maior serenidade na despedida da vida,
reformulam o conceito de vida e morte. Portanto, a percepgao acerca dos cuidados
paliativos esta direcionada pelos pacientes enquanto cuidado maior da vida.

Ao passo que os cuidadores apresentam uma visao de exterioridade do
cuidado, e a unificacdo dos cuidados paliativos, na visao deles, esta subjugada a
condicdo de doenca. Porque € na experiéncia e vivéncia com outro humano que é
possivel se apropriar e ressignificar a existéncia humana para viver e morrer
dignamente. No momento em que os cuidadores se afastam dessa experiéncia
formadora de si mesmo e direcionam sua percepg¢ao para a doenga, provocam um
distanciamento de sua formagao interior.

Esta pesquisa em primeiro momento teve como foco o paciente, mas pode
ser observado que nos cuidadores ha insuficiéncia de aproximagao da experiéncia e
vivéncia dos pacientes, para que possam ressignificar a propria existéncia humana e
aproximar-se de sua interioridade. Portanto, as experiéncias e vivéncias dos
pacientes podem contribuir para uma educacdo humana para a interioridade, através
da antropologia filosofica, descrita por Stein, repensado durante a analise e
discussao desta pesquisa.

Através do didlogo com Stein percebe-se que contempla a Bioética e pode

contribuir para melhorar a formacdo e a estruturacdo do ser humano, diante da
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percepcao destes pacientes e de seus cuidadores na doenca incuravel. A teoria
steniana compreende a estrutura do ser humano também como binémio liberdade e
responsabilidade, cabe ao homem aquilo que ele é e se torna. Aponta ao homem a
condugado, a sua origem, a interioridade na relagdo com o outro. No entanto, o
homem nasce para o bem, em virtude da prépria razao, livremente orientado ao bem
e pertencente a comunidade enquanto reciprocidade, solidariedade e
relacionamento pessoal.

Em detrimento do levantamento realizado nesta pesquisa considera-se que
futuras intervencdes destes pacientes junto aos cuidadores e equipe de saude
poderiam contribuir significativamente aos cuidados paliativos, auxiliando na
educacado formadora da interioridade e também na constru¢cdo de ferramentas
cientificas com base em protocolos de cuidados paliativos para a sociedade atual.
Esta possibilidade de repensar novas praticas de saude, abre novos horizontes,
aproxima e aprimora as teorias ja existentes, transpondo um olhar para a estrutura
humana empatica de cuidado.

Parece necessario que sejam incentivadas as pesquisas que considerem a
dimensé&o da espiritualidade como fator determinante ao cuidado a pessoa humana.
Ja que os cuidados paliativos oferecem, de alguma forma, um tempo oportuno para
0 encontro da pessoa consigo mesma.

Por fim, este estudo € um contributo para o conhecimento da percepcao dos
pacientes e cuidadores acerca da doenga incuravel, e ha que considerar que este &

um campo fértil de investigacéo.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE):

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado como voluntario a participar do estudo cuidados
paliativos na oncologia: um dialogo entre bioética e a teoria de Stein a partir da
experiéncia da doencga incuravel e tem como objetivo levantar a percepc¢ado dos
pacientes oncologicos e dos cuidadores nos cuidados paliativos mediante a
experiéncia da doenca incuravel. Acreditamos que seja importante sua contribui¢cao
para esta pesquisa, porque pode contribuir para o aprofundamento da tematica
referente a percepcédo dos pacientes oncoldgicos e seus cuidadores diante dos
cuidados paliativos e a questao da incurabilidade. Esta tematica foi delimitada pela
relevancia mediante a compreensao e percepcao do paciente e cuidador (a) através
da experiéncia do adoecimento, incurabilidade, vida e morte nos cuidados paliativos.
Portanto, € através da ampliacao do conhecimento e da experiéncia e vivéncia unica
de cada paciente e cuidador diante dos cuidados paliativos que os profissionais de
saude podem buscar futuras intervencbes nesta otica, compreender tal fato,

conhecendo a fragilidade da vida e diante da proximidade da morte.

PARTICIPAGAO NO ESTUDO

A minha participacdo no referido estudo sera de contribuir com a minha
experiéncia e vivéncia, através de um roteiro de entrevistas que sera gravado e
posteriormente transcrito para discutir e analisar a percepcéo de todos os pacientes e
cuidadores. Esta entrevista sera aplicada no Hospital do Cancer de Cascavel/PR.

Este roteiro de entrevistas tem tempo aproximado de duracéo de 1 hora.

RISCOS E BENEFICIOS

Fui alertado de que desta pesquisa a se realizar, posso esperar alguns
beneficios, tal como a possibilidade psicoterapica advinda do processo de entrevista.
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Informo também que é possivel que aconteca desconfortos ou riscos como com a
lembranga dos acontecimentos da vida e dificuldades de expressdo das
experiéncias. As medidas a serem tomadas para reduzir tais desconfortos sera a

concessao de atendimento psicoterapéutico.

SIGILO E PRIVACIDADE

Estou ciente de que minha privacidade sera respeitada, ou seja, meu nome ou
qualquer outro dado ou elemento que possa, de qualquer forma, me identificar, sera
mantido em sigilo. O pesquisador se responsabilizara pela guarda e

confidencialidade dos dados.

AUTONOMIA

Sera assegurada a assisténcia durante toda pesquisa, bem como garantido o
livre acesso a todas as informacgdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo e
suas consequéncias, enfim, tudo o que os colaboradores pacientes e cuidadores
queiram saber antes, durante e depois da minha participagcdo. Também fui informado
de que posso me recusar a participar do estudo, ou retirar meu consentimento a
qualquer momento, sem precisar justificar, ndo sofrerei qualquer prejuizo a

assisténcia que venho recebendo.

RESSARCIMENTO E INDENIZAGAO

No entanto, ndo ha ressarcimento mediante esta pesquisa, porque as
entrevistas serdo realizadas na data em que os pacientes e cuidadores estiver no
hospital para realizar consultas previamente agendadas no ambulatério,
internamento e UTI. Caso eu tenha qualquer despesa decorrente da minha
participagdo nesta pesquisa, tais como transporte, alimentagdo dentre outros, e
também meu acompanhante, havera ressarcimento dos valores gastos na forma de
pagamento em dinheiro. Da mesma forma, caso ocorra algum dano decorrente da
minha participagdo no estudo, serei devidamente indenizado, conforme determina a

lei.
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CONTATO

O pesquisador envolvido neste referido projeto € a Sr.? Maria Inés A. A. de
Melo e as Instituicbes: Pontificia Universidade Catdlica do Parana e Hospital do
Cancer de Cascavel. O contato do pesquisador é o telefone (45) 9144- 0957,
endereco de e-mail: inesamaro@yahoo.com.br.

Esclareco que o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos (CEP) é
composto por um grupo de pessoas que estdo trabalhando para garantir que seus
direitos de participante de pesquisa sejam respeitados. Tem por obrigagdo avaliar a
pesquisa o0 planejamento para que seja executada de forma ética. Se vocé
considerar que esta pesquisa nao esta sendo realizada da forma como vocé
imaginou ou que esta sendo prejudicado de alguma forma, vocé pode entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa da PUCPR (CEP) pelo telefone (41)
3271-2292 entre segunda e sexta-feira das 08h00 as 17h30 ou pelo e-mail
nep@pucpr.br.

DECLARAGAO

Declaro que fiz leitura e compreendo todas as informacdes presentes neste
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido com oportunidade de discutir as
informacdes deste termo. Todas as minhas perguntas foram respondidas e eu estou
satisfeito com as respostas. Declaro que foi me concedida uma via assinada e
datada deste documento e outra via assinada e datada sera arquivada pelo
pesquisador responsavel do estudo.

Enfim, apds todo o esclarecimento e orientagao quanto ao teor deste estudo
mencionado e sua natureza com esclarecimento do objetivo, manifesto meu livre
consentimento em participar, estando totalmente ciente de que nao ha nenhum valor

econdmico, a receber ou a pagar, por minha participacéo.

Dados do participante da pesquisa

Nome:

Telefone:
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E-mail:
Local, de de
Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do Pesquisador

USO DE IMAGEM

Autorizo o uso de minha imagem/audio, video para fins desta pesquisa, sendo
seu uso restrito e proposto para esta pesquisa “Cuidados paliativos na oncologia: um

dialogo entre bioética e a teoria de Stein a partir da experiéncia da doenga incuravel

para fins de dissertacdo do Mestrado em Bioética da PUCPR.

Assinatura do participante da pesquisa Assinatura do Pesquisador
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APENDICE B — ROTEIRO DE ENTREVISTAS

ROTEIRO DE ENTREVISTAS:
DESTINADO AOS PACIENTES I:

Data: I Idade: Sexo: F ()M ()

=] 1o | = Lo T PSRRI
DiIagnOSHICO. .. .cceeeieiee e
Tempo de tratamento (aN0S/ MESES) .....uuuuieieiieiieeeeeeeeeeeeeeeee

Entrevista realizada na unidade () ambulatorial () UTI () Internamento

O que vocé sabe sobre a sua doenca?

O seu cancer é curavel ou incuravel? Quem |lhe deu esta informagao?
Ha quanto tempo vocé faz tratamento?

Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

Vocé conhece o termo Cuidados paliativos?

O que vocé entende por Cuidados paliativos?

Ha quanto tempo vocé esta em tratamento no Cuidados paliativos?

Vocé pensa sobre a morte?

© ® N o g bk~ 0w DN =

Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia no Cuidados paliativos?

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao

existir perspectiva de cura da doencga?

ROTEIRO DE ENTREVISTAS
DESTINADO AOS CUIDADORES II:

Data: 1 Idade: Sexo: F ()M ()

=] 1o =T J

DiagnoOstiCo dO PACIENTE ........ueiiiii e



91

Tempo que exerce o papel de cuidadora (0) (MeSeS/ aN0S) ......ccevverriiiiiiiiiiiiiiiiiieee
Entrevista realizada na unidade () ambulatorial () UTI () Internamento

Grau d€ PAr€NIESCO......uu e e e e e e e e e e e aaeaa

1. O que vocé entende enquanto cuidador do diagndstico de cancer?

2. Ha quanto tempo vocé exerce o papel de cuidador?

3. Enquanto cuidador deste paciente quais tratamentos que o mesmo ja
realizou e que vocé acompanhou ou acompanha atualmente?

4. O que vocé entende por Cuidados paliativos?

5. Qual o seu papel de cuidador no Cuidados paliativos?

6. Ha quanto tempo vocé esta cuidando do paciente em Cuidados paliativos?
7. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a
sua experiéncia enquanto cuidador nos Cuidados paliativos?

8. O que é para vocé a experiéncia de cuidar de uma pessoa onde nao existe

perspectiva de cura para a sua doenga?
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APENDICE C- TERMO DE COMPROMISSO DE UTILIZAGAO DE DADOS (TCUD)

TERMO DE COMPROMISSO DE UTILIZAGAO DE DADOS(TCUD)

Maria Inés A. A. de Melo, abaixo assino, enquanto pesquisadora envolvida no
projeto de titulo “Cuidados paliativos na oncologia: um dialogo entre bioética e a
teoria de Stein a partir da experiéncia da doencga incuravel”’, comprometo em manter
a confidencialidade sobre os dados coletados nos arquivos do Hospital do Cancer de
Cascavel/PR, bem como a privacidade de seus conteudos, como preconizam o0s
Documentos Internacionais e a Resolucéo. 466/12 do Conselho Nacional de Saude.
Informo que os dados a serem coletados condizentes a caracterizacdo basica dos
pacientes, tais como tipologia do cancer, inicio de tratamento e tempo de tratamento
nos cuidados paliativos, esta coleta de dados esta destinada ao més de (maio de
2016 a agosto de 2016).

Cascavel, 20 de margo de 2016.

Dados dos envolvidos na manipulacio e coleta dos dados:

Nome completo CPF Assinatura
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APENDICE D- AUTORIZAGAO DA INSTITUIGAO CONCEDENTE

Eu Luciano Maldonado, abaixo assino, responsavel pelo Hospital do Cancer
de Cascavel / PR - UOPECCAN, autorizo a realizacdo deste estudo “Cuidados
paliativos na oncologia: um dialogo entre bioética e a teoria de Stein a partir da
experiéncia da doenca incuravel’, a ser conduzido pela pesquisadora Maria Inés
Amaro Assunc¢ao de Melo. Fui informado pelo responsavel deste estudo referente as
caracteristicas e objetivos desta pesquisa, bem como as atividades que serao
realizadas nesta instituicao a qual represento.

Declaro ainda ter lido e concordo com o parecer ético emitido pelo CEP da
instituicdo proponente, conhecer e cumprir as Resolucdes Eticas Brasileiras, em
especial a Resolugdo CNS 466/12. Esta instituicio esta ciente de suas
corresponsabilidades como instituicdo coparticipante do presente projeto de
pesquisa e de seu compromisso no resguardo da seguranga e bem-estar dos
sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria para a
garantia de tal seguranca.

Cascavel, 20 de marco de 2016.

Assinatura e carimbo do responsavel institucional

Maria Inés Amaro Assuncao de Melo
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APENDICE E - RELATO DOS PACIENTES:

DESTINADO AOS PACIENTES I: 1

Data: 21/09/2016  Idade: 76 anos Sexo: F (X) M ()

Religido: Catolica

Diagndstico: CA (melanoma em globo ocular esquerdo, LMA. e ceco)
Tempo de tratamento: 2 anos e 11 meses/CP 1 més

Entrevista realizada na unidade () ambulatorial () UTI (X) Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?
“Olha o que eu sei que € uma doenca dificil de curar, e ela veio, sei la como
que eu vou te dizer. Para dizer a verdade para vocé eu sei que é dificil para lidar,

leucemia eu sempre compreendi ela como uma doenca dificil”.

2. O seu cancer é curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagao?

“Ela pode ser curavel sim mas ela tem que caprichar bem. Pelo fato da minha
idade ndo pode acelerar um tratamento muito rigoroso. Olha pelo fato da
convivéncia da gente, eu mesmo tirei da minha cabeca que é dificil para curar.
Porque vocé vé a vida como que ela €, néo €, entdo tal teve a leucemia nao tem jeito
para curar e tal, entdo agora vocé esta dentro disso ali, ai vocé tem que cuidar, ndo
é”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?

“Esse tratamento faz, ja esta com 60 dias, que eu comecei fazer o tratamento,

agora, que eu andei sempre doente e procurei a medicina e exame para poder

descobrir isso, faz 4 meses ja”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?
“‘Bom, o tratamento eu ndo vou poder dizer, como que ele €, porque a gente
nao, a Dra. Flavia que comecou, ndo é, a cuidar. Eu fiz a ‘quimio’ duas vezes por

dia, fazia trés horas da manha e trés horas da tarde, e acompanhamento com
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antibidtico e outros remédios, n&o €, e agora eu vou fazer s6 acompanhamento dos
remédios antibibtico, soro e plaqueta s6 quando for preciso, como € que colocar o
sangue também, ndo é, mas isso tudo depende do exame de sangue, porque de

plaqueta eu estou bem, bom agora nés estamos esperando o resultado”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Nao conheco isso, nao”.

6. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?

“Compreendo como cuidado maior, remédios caseiro, apoio, coisa assim.”

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados Paliativos?

“Sim, a partir de agora.”

8. Vocé pensa sobre a morte?

“N&o.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?
“‘Eu preparada eu estou sempre, s6 que os outros falam da morte, mas da

minha boca n&o sai, eu estou sempre preparada, se ela chegar eu vou.”

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?

“‘Ah, gente pensa que dé certo isso ali, que seja verdadeiro que nao dé

negativo porque dai a gente fica frustrada.”

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doenga?

“Olha, se eu for dizer a verdade, para mim, ndo teve nenhuma experiéncia tdo
dificil assim, para encarar isso aqui, porque vem de surpresa e vocé tem que
encarar realmente, ndo é. Para mim foi muito dificil e esta sendo dificil também, e
para minha familia também é um fracasso, porque a gente € uma familia unida,

tenho 4 filhos, marido, entdo todos eles sofrem.”
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DESTINADO AO PACIENTE I: 2

Data: 30/09/2016 Idade: 31 anos Sexo: F () M (X)

Religido: Catolica

Diagndstico: Linfoma de Hodgkin

Tempo de tratamento (anos/ meses): 3 anos e 5 meses/ CP 3 dias

Entrevista realizada na unidade () ambulatorial () UTI (X) Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?

“Entdo a minha doenga é um Linfoma de Hodgkin, n&o €, ja faz quase 4 anos que
a gente descobriu, e foi tratado, ndo €, primeiro com a quimioterapia BVD, foram
feitos 8 ciclos, ainda ficou, foi para radioterapia, também nao resolveu. E foi feito um
novo estudo, que mudou a quimioterapia, fiz o transplante o TMO, o autélogo, e dai
naquela ali acalmou, ndo é, a doenca deu uma desaparecida, no principio falaram
que era uma doenca, que era muito tranquila de se mexer, era bem, é um linfoma de
Hodgkin, ndo €, n&o era tdo agressiva, mas dai recidivou n&o é, e voltou a doenga, e
dai quando voltou ja voltou com bastante nédulo no pulmé&o, estbmago, debaixo do
braco, e agora voltou bem complicado, dei entrada agora essa semana ai, bastante
dificuldade para respirar, pneumonia, infeccdo no pulmao, para falar a verdade
falaram ai que eu tinha 5% de chance, ai deu uma melhorada, e a doenca, o que eu
sei que no inicio era pra ser leve e acabou ficando bem complicado pra mexer, o que

eu sei é isso ai”.

2. O seu cancer € curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagéo?

“Entao fiz biopsia quando eu cheguei aqui na UOPECCAN, foi feita a biopsia.
O Dra. Ngai, tirou um nédulo do pescoco, e dai foi constatado que era um linfoma e
ele mesmo falou que era tranquilo. Dra. Meide, também na época, falou que eu tinha
que fazer os ciclos da BVD e tudo era tranquilo, era um cancer curavel, ndo €, agora
eu ja ndo posso falar a mesma coisa, mudou a histéria. Complicado, complicou
muito, ndo é, a regido onde tem os nodulos, infecgcdo. Eu enfraqueci muito, devido

ao tratamento, entdo hoje eu ja ndo sei se é curavel, ndo €, pode se dizer que ja,
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nao € mais curavel, ndo tem mais aquela confianca, aquela coisa do comeco que

era, agora ja nao se pode mais falar a mesma coisa, que esta bem complicado”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?

“Em junho agora fez 3 anos e meio, vai fazer”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

‘Entao atualmente eu estava fazendo uma quimioterapia meio que, como é
que vou te dizer assim, para nado ficar sem nada. Mais eu fiz no comeco a
quimioterapia BVD, depois passou para longa, 4 dias internado, fiz a radioterapia 25
sessbes na regido do térax. E, fiz cirurgia tirou alguns nédulos do pescoco, &,
disseram que nao pode ficar mexendo muito que é mais complicado, e a minha
grande chance era o transplante que era o TMO. Infelizmente acabou recidivando a
doenca, voltando, e 0 que a gente entrou na justica para pedir o bretuccimabe-
berotin, que foi feito um estudo com remédio que, infelizmente eu demorei muito,
nao €&, para ele chegar, e, acabou dando essa infecgao, e agora complicou, um
pouco, ai vamos torcer para que dé tudo certo. Mas complicou bastante com essa
infeccdo no pulmao, devido aos nodulos, ja esta ali faz bastante tempo, a
quimioterapia ja ndo da a resposta que deu no comecgo. E a minha chance, é, se o
bretuccimabe nao resolver, € s6 um transplante halogénico mesmo, € a minha ultima

chance, e ai acabou”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Nao”.

6. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?

“‘Acredito que cuidados paliativos, seja uma medida o povo fala, medida
paliativa, nao é, s6 esta ali meio que consertando, dando um como, & que fala,
dando uma gambiarra para falar o portugués mais correto, ndo é, acredito que seja

isso, porque se fosse uma coisa que resolvesse..., ndo €&, eu acredito que seja isso”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados Paliativos?
“Oh, eu vou te falar uma verdade para vocé, eu acredito assim, eu ja estou na

mao Deus, depois do transplante eu fiquei na mao de Deus, eu acho que depois do
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transplante ndo teve muito mais o que fazer, porque, eu fiz o TMO em janeiro de
2015. Eu ja vi que néo, falaram que recidivou, mas eu acredito que a doenga nunca
tenha desaparecido, eu acho que sempre ficou uma coisinha dela, através do
petscan que foi feito tinha alguma coisinha ainda sabe, entdo assim, eu acredito que
depois do TMO a quimioterapia que ta sendo feita ndo resolveu em nada, os noédulos
estdo, para falar a verdade, crescendo, eu sinto, eu toco debaixo do brago e da para
ver que esta grande e as coceiras que o linfoma tem muito, n&do é, essa questao das
coceiras da o suor noturno, falta de ar, eu caminhava muito pouco e ja sentia aquele
cansacgo, eu ja sabia que ali ja estava sendo, n&o &, aplicando aquela quimioterapia
de graga, s6 para nao ficar sem nada mesmo, esperando o remédio que demorou

muito a chegar’.

8. Vocé pensa sobre a morte?

“‘Penso, pensei muito estas duas semanas, essas duas ultimas semanas, eu
pensei muito, e como eu sou cristdo, sou catdlico, eu sempre pedia quando eu
estava aqui, sempre pedia para que Deus ndo me desse a cura, eu pedia para que
Deus me desse calma, paz e tranquilidade para passar o que eu tava passando,
porque eu fiquei 40 dias, vamos dizer assim, sem comer, s6 naquela alimentacao
parenteral, aquele alimentozinho branco eu tinha fome e ndo conseguia comer, eu
tinha sede mas eu nao conseguia tomar agua. Entdo eu acredito que existe uma
forca superior, para quem fala que nao acredita em Deus, eu acredito, porque eu
acho que se for pra uma pessoa ficar tantos dias naquele estado que eu fiquei e ndo
ter falecido, ndo ter me dado nada, naquela fraqueza, ndo me deu nenhuma
infeccdo. Entdo eu sempre pedia pra Deus, nessas ultimas duas semanas eu pedi
para que Deus que me desse a paz, me desse a paz, a partir do momento que eu
recebi a noticia da infeccao no pulméo, que tava com 5 % de chance de vida, estava
muito dificil de sair, eu pedi para que me desse a paz, para que eu tivesse em paz
comigo para, para o pior, porque se a gente esta nervoso, se a gente esta, vamos
dizer estressado, vai deixar coisas entrar na sua cabeca, vai sO piorar a situagao,
entdo Deus me deu essa paz que eu procurei muito tempo e nao achei. Eu estou
sentindo essa paz agora eu estou preparado para qualquer coisa que acontecer
comigo, e sinto que a minha familia também esta preparada, eu conversei com a
minha filha que é o meu bem mais precioso, crianca chora, mas eu expliquei o que

poderia acontecer comigo. Nao que a gente fica: mulher, faz isso faz aquilo, mas eu



99

falei pra ela algumas coisas da parte financeira o que era pra fazer, porque eu acho
que o ser humano ele tem um negdcio que ele acha que vai viver pra sempre. Todo
mundo tem aquela coisa que acha que nao vai morrer, eu tenho 31 anos, e acho que
eu pensei que nunca ia passar por uma situagcao dessa, mas Deus me deu essa paz
para mim me acalmar e me preparar para isso, eu estou preparado para qualquer

coisa que acontega comigo, eu estou muito tranquilo sobre isso”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

“Sim, como eu te diria assim, preparado eu estou, que eu sempre pedi para
que eu nao sofresse, que eu ndo incomodasse a minha familia, que eu nao ficasse,
olho para o lado vejo o cara com uma bolsinha ndo pode comer, ndo pode ir ao
banheiro, apesar de eu estar muito fraco e debilitado, eu consigo ir ao banheiro
sozinho, consigo tomar banho, estou conseguindo tomar alguma coisa..., que seja
feita a vontade de Deus, mas eu s6 nao quero sofrer, mas eu estou pronto, claro que
eu estou pronto. E, eu acho que quem pensa que vai viver para sempre, que vai, eu
acho que a gente esta aqui, mas nao pode escapar disso, tem pessoas que tao ali,
estdo melhor do que eu, e pode tropicar bater a cabega no meio fio e morrer, e eu
posso continuar mais 1 més 2, 3 quem sabe, ndo €, mas eu me sinto muito
preparado, me sinto, estou muito bem, tranquilo e em paz com isso. A minha vida
foi muito boa, eu aproveitei muita coisa na minha vida, foi muito bonito nesses trés
anos que eu tive com a doencga, eu aproveitei muito a minha vida nesses trés anos,
viajei, falei para o meu pai que eu amava ele, eu nunca falei..., fiz uma pescaria que
eu queria, meu sonho e eu nunca tinha feito, sou uma pessoa realizada, a minha

familia s6 me ajudou, e eu estou pronto para qualquer coisa”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia no Cuidados Paliativos?

“‘Eu acho assim, o cancer, ele te, uma hora esta te batendo, quando chega
essa parte € o seguinte, uma hora ele esta te batendo, outra hora ele da uma
acalmada, vocé bate nele. E é nessa hora que vocé tem que tentar comer alguma
coisa que vai te melhorar, que vai te, vocé pensa toda noite, ndo €, poxa, me da uma
parada respiratoria, se der lascou, eu estou com seis ou sete ndédulos no pulmao,

tenho bronquite, tenho asma, se der uma parada ja era, entdo vocé tem que pensar
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nisso, € tem que estar com isso na cabeca, tem que tomar um cuidado. Vocé nao
pode pegar e ah..., vou ficar no vento no sereno, ja ndo é a mesma coisa, ah..., esta
calor vou tirar a camisa, nao pode, ah..., o ar condicionado esta ligado, esta calor,
nao pode, tudo isso vocé tem que estar cuidando. Ja ndo é como era antes, as
vezes uma comida que vocé gostava, uma coisa que eu gostava muito uma
cervejinha e uma carninha pode esquecer ndo tem mais, n&o €. Mas tem muita coisa
que da pra fazer, muita coisa, vocé pode sair para dar uma volta com sua familia,
vocé pode sair para escutar uma musica, vocé nao precisa parar sua vida ndo, pode
continuar conversando com teus amigos. Mas falar que a vida € a mesma coisa, ndo
€, os cuidados nossa, ja quando vocé teve o cancer ja dobram, imagina quando
vocé esta..., olha tem que cuidar porque vocé ja ndo tem muita coisa para fazer,
entdo se nao tem muita coisa que fazer, vocé tem que ter 3 ou 4 vezes mais atencao
no que vocé esta fazendo, as vezes foi uma comidinha que ndo podia, ja foi,
refrigerante € um veneno, é, ficar perto de cigarro eu ndo posso nem sonhar,
entendeu, entdo qualquer coisinha que va afetar a minha respiragcdo, ou meu
sistema, ali que eu vou ver que vai fazer mal , eu ja tenho que pular fora, complicado
€ isso. Vocé esta la numa festa de familia, tem alguém fumando vocé tem que pegar
e ir embora, porque é uma coisa chata, vocé pegar e falar para de fumar porque eu
estou, eu n&o acho legal isso, entendeu, ndo é porque eu estou com problema, que
eu vou pegar e ficar falando para cinco parar, e vao embora por causa de mim, nao,
pega bem, eu mesmo nem falo nada, invento uma historinha ai, e saio a francesa,
embora para casa. Tem que cuidar muito nessa parte, ainda mais agora, vai piorar

mais ainda, pulmé&o é complicado”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doencga?

“Olha eu acho assim, para te falar bem a verdade tem muita gente fala, ah ja
existe muita coisa ai, ndo €, tanto para esse remédio eu vi que o brentuximabi, que
vai custar em torno de... ai as 24 doses que veio pra mim pela justica € em torno de
600 mil reais. Tem muita gente que fala ja existe a cura do cancer, mas tem que ter
dinheiro, eu nao acredito nisso, porque € muito relativo, muda muito de um cancer
para o outro. As vezes a pessoa se cura ah, tem dinheiro curou, curou, mas
depende muito tem cancer que vai ter remédio especifico para aquilo, mas com toda

sinceridade eu ainda acredito que nao € assim, eu acredito que para o meu tipo de



101

cancer tudo que tinha que ser feito foi feito. Porque, sendo eu néo teria passado por
tanta coisa que passei aqui dentro do hospital, tinha coisa que ndo sabia que existia
aqui, €, procedimento, bidpsia que eu nem sabia, bidpsia de medula que é horrivel
para fazer, medicamento que tomei, um medicamento para soltar célula do corpo,
uma coisa que..., pode ser que exista muito mais tecnologia do que isto, mas eu
acredito que tudo que poderia ser feito foi feito, as pessoas colocam a culpa nao tem
se tiver dinheiro tem, mas nao é assim, ndo é. Pode ser que evolui as coisas mais
para frente, que para cada tipo de cancer existe, ira existir, ndo €, uma chance de
cura, mas tudo a seu tempo, ndo €, porque a pessoa néo pode pegar ja de cara, ir la
e “pam”, fazer uma coisa muito brusca, pode matar ela antes de..., ndo é, esse
remédio que esta vindo para mim eu acredito que é muito forte, porque foi feito um
estudo piloto de 102 pacientes, curou 86, mas teve pacientes que ficou 56 meses se
tratando, vocé tem ideia o que é isso, vocé ficar tomando uma medicagéo forte para
caramba, sem comer, sem beber , sem nada, 56 meses, acaba com a pessoa,
entdo eu acho quanto a isso, o que eu posso falar, € que o que tinha que ser feito,
porque nao tem tratamento € porque nao tem mesmo, se tivesse tratamento para ser
feito, ele estaria sendo feito, eu acredito porque se tivesse tratamento ele estaria

sendo feito, estaria sendo feito”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 3

Data: 27/09/2016  Idade: 47 anos Sexo: F () M (X)

Religido: Evangélico

Diagndstico: Adenocarcinoma indiferenciado de vesicula biliar
Tempo de tratamento (anos/ meses): 2 anos e 4 meses/CP4 meses

Entrevista realizada na unidade () ambulatorial () UTI (X) Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doenca?

“‘Bom, eu sei que trata-se de uma doencga de relevante gravidade, ela € uma
doenca letal, é, eu tenho assim remotas chances de reverté-la e que segundo
conversa com a profissional que esta aos meus cuidados, é..., exames feitos, € ...,
dentro de estudos e probabilidades, € ..., ndo tenho muito o que esperar, entdo eu

resolvi colaborar com esse questionario, podendo também abrir precedentes para
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que outras pessoas possam fazer o mesmo, e talvez colaborar de uma forma ou de

outra”.

2. O seu cancer é curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagao?

“Ele € uma doenga em que dependendo do estagio em que for pego, acredito
até que as chances sejam maiores. Mas como eu, conversando com a Dra., é ..., ele
chegou aqui um pouco tardio, diminuindo assim mais chance, e entdo pouco curavel,
€ como eu disse a pouco, € o que nds temos assistido até aqui, tem mostrado que é
essa de fato a realidade. E entdo acredito que nido deva ter assim, ndo sendo
pessimista, bem pelo contrario lutando e me colocando em ordem diante Deus, é

uma doenga que nao tem como que eu esperar a cura dela”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?

“‘Desde o inicio € ..., dela, das consultas, e dos processos pos-inflamatorios.
Assim para que eu possa estar fazendo a cirurgia de retirada da vesicula que até
aqui, até entdo, era a ideia primeira, e depois foi descobrindo que era algo mais,

algo mais, algo mais, fechou-se um ciclo assim de trés meses e meio”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

“Tratamento que eu fiz, foi, primeiro a procura com o profissional, buscando é
.., uma bateria de exames, pra que eu pudesse ter ideia do que estava
acontecendo, a principio até achei que fosse algum problema de bexiga, mas néo
exames por imagem mostraram que era vesicula, pela quantidade de pedras que
havia nela. Foram, foi, feito uma cirurgia de retirada da vesicula, s6 que essa, nos
assustou quando ela foi retirada pela quantidade de liquido, ja presente dentro do
abddémen, que eram quase 5 litros, e ai entdo, comecgou o alarde e a preocupacao
em que eu fosse mandado rapidamente para centros maiores, uma vez que eu sou
de Marechal Rondon, para centros maiores para poder procurar recurso que desse
um pouco mais de probabilidade, ndo é. Entdo fui para Toledo, de Toledo me
encaminharam para Cascavel e aqui estou. E o que eu estou fazendo, assim para
poder, é ..., também, estar sendo melhor assistido nada mais além do que seguir a
orientacao profissional é, pela medicagao prescrita por eles, fazendo os exames que
eles me pediram, e, mantendo assim a orientacdo segundo o que eles tem me

sugerido”.
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5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

”

“Nao”.

6. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?
‘Alguma medicacdo que tenha assim um efeito € ..., paralelo, meio
psicoterapico, € ..., que eventualmente possa fazer algo, que a medicagao dentro da

medicina possa surpreender”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados Paliativos?
“N&o, nenhum, nenhum como eu mesmo disse eu nao tive ciéncia dele, ndo

tenho ciéncia dele”.

8. Vocé pensa sobre a morte?

“Sim. E entdo o que eu penso sobre a morte, € que eu tenho assim sentado
com Deus, tenho procurado falar assim de forma bem aberta, que se ele quiser me
perdoar, que se ele quiser entender que eu merega um lugar também no céu, que eu
acredito, € possivel e eu quero. Ah, para todos nés que somos crentes, € ..., e temos
uma pequena ideia do que € o céu, é algo assim que logicamente vocé tem o que
pensar. Porque ndao tem como eu querer ir para um lugar que eu nao tenho ideia de
como €&, eu nao tenho ideia se quer do que ele tem para oferecer, € ..., ou coisas
assim que vao me trazer algum tipo de alegria ou beneficio no dia a dia. Eu sei que
€ um lugar a onde nao havera dor, a onde n&o havera inveja, nenhum tipo de
constrangimento, as pessoas todas serao tratadas assim com equivaléncia, é o lugar

sem comparagao com aqui, entdo isso ai que € o céu pra mim, € eu espero’.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

“Sim, ah eu sim, eu tenho assim uma forma, desde crianga fui criado em um
lar cristao, € embora eu nao fui aquele cristdo fervoroso, exemplo da grande maioria,
mais sempre procurei conduzir as coisas de forma reta. E entdo o que eu penso
sobre a morte, € que eu tenho assim sentado com Deus, tenho procurado falar
assim de forma bem aberta, que se ele quiser me perdoar, que se ele quiser
entender que eu merega um lugar também no céu que eu acredito € possivel e eu

quero”.



104

10. Quando uma pessoa tem céancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?

“‘Nenhuma, ndo, qual seria? Pois, € de fé, € o que eu |lhe acabei de dizer, eu
tenho sentado com Deus, eu tenho conversado com ele, sobre uma chance, ja que a
medicina até me diz que néo, que nao ha mais o que ser feito. Entdo o que eu fiz
sentar e falar com ele, e pedir para ele que me guie, e 0 que ele quiser fazer assim
em se tratando de me colocar, assim com uma responsabilidade celestial eu estou
disposto, eu tenho fé e eu acredito e espero que isso possa ser possivel, agora aqui

ndao mais, ndo é”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doencga?

“‘Nenhuma, minha experiéncia a minha expectativa com a doenga € nenhuma,
até porque ela havia me tido que ndo ha, mais nenhuma, até porque como € que o
Dr. vai falar agora n6s vamos seguir isso, € paliativo, € mais uma possibilidade como
€ que eu vou acreditar nisso, ndo sei se eu estou sendo objetivo, € o que

experiencio”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 4

Data: 05/07/2016  |dade:57 anos Sexo: F (X) M ().

Religido: Catolica.

Diagndstico: Adenocarcinoma ductal mucoprodutor grau | pancreas
Tempo de tratamento (anos/ meses): 4 anos e 9 meses/CP 5 meses.

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?

“Tudo. Quando eu vim me consultar o Dr. disse que eu estava muito mal. Isto
para mim foi um baque mas aos poucos fui me recuperando. Hoje eu ainda nao
concordo, mas peco a Deus que me acompanhe e deixa que nada de mal me

aconteca. Nao gostaria de dizer o nome da doenga, me sinto mal’.
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2. O seu cancer € curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagéo?

“Incuravel. Médico. Minha doenca tem cura para Deus, aqui na terra é dificil,
mas para Deus nada é impossivel. Mas acredito nele, tenho fé dentro do meu
coracao e acredito nele. Eu vou continuar lutando mesmo eu estando nesta

situacao, o que estiver ao meu alcance eu vou fazer”.

3. Hd quanto tempo vocé faz tratamento?

“Acho que 8 meses”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?
‘O médico mandou eu usar aquele aparelho, sonda, nutricionista, e
atualmente nao faco tratamento, porque o médico disse que nio tenho condicdes de

fazer tratamento, porque estou fraca. Mas tenho fé em Deus”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Nao sei nunca ouvi falar”.

6. O que vocé entende por Cuidados paliativos?

“Nunca escutei e ndo sei”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados Paliativos?
“Venho para ter encaminhamentos, medicamentos, sem o medicamento para

dor ndo aguento. Porque eu ja cheguei sem condigdes de tratamento”.

8. Vocé pensa sobre a morte?

“Tenho medo”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

“Nao me sinto preparada para lidar com a morte. Ainda nao”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua

experiéncia no Cuidados Paliativos?
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‘Ainda nenhuma, eu queria que tivesse alguém para conversar e para me

explicar, mas eu ainda ndo tive”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doencga?
“Tudo, inteligéncia, sabedoria, isto chega. O dificil € que as pessoas ficam te

olhando”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 5

Data: 30/08/2016 Idade: 57 anos Sexo: F (X)M ()

Religido: Evangélico

Diagnéstico: adenocarcinoma de endométrio.

Tempo de tratamento (anos/ meses): 6 anos e 6 meses/CP 2 meses

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?

“Sei que diz que é uma doencga que tem que fazer quimioterapia, radio, dai eu
fiz 10 sessbes de radio na cabecga, e fiz 4 quimioterapias, mas dai o médico
suspendeu, ndo €, porque me deu uma alergia. Diz que € a sensibilidade da
quimioterapia, que eu estava muito fraca e dai eu tinha feito a quimio e fiz a injegao
da gripe, aquela vacina da gripe me deram la no posto, dai eu me arruinou mais
ainda. Dai eu fiquei internada, a Dra. me internou, fiquei 7 dias no isolamento, cheia
de coceira, muito inflamado assim com infec¢ao, dai depois eu melhorei da quimio.
Eu melhorei, mas dai fiquei fraca... a gente ndo consegue comer direito, estou com
as pernas fracas, meio bamba para andar, mas assim sem apetite, atacou até o
olho, estou tratando o olho. Fui em um oculista |1a, particular, dai diz ele que pode ser
da radio também que atacou as vistas”.

2. O seu cancer € curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagao?
“Olha disse que € incuravel, ndo é, mas s6 que eu confio em Deus, nao &, eu
creio em Deus que se for por ele, ele me liberta também, ele tem o poder de operar

um milagre em minha vida e me libertar e isso que a gente esta esperando também.
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A gente estd nos médicos, mas os médicos dos meédicos é Deus, ndo é, a gente
também confia nele. Eu ndo sei, as minhas filhas falam que o médicos falaram, nao

€, mas eu nao sei, eu mesmo, para mim mesmo, nao falou que ndo tem cura e tal’.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?
“Eu acho que tem uns 8 meses ja que eu fiz a cirurgia, para fazer a biopsia e
tudo, ndo é, que eu fiquei internada passou uns 2 meses para comegar a fazer a

quimioterapia, eu acho ja tem uns 8 meses”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

‘Agora eu soO estou tomando remédios, eu nao estou mais fazendo
tratamento. Eu fiz quimioterapia, depois que me deu essa alergia o médico
suspendeu a quimioterapia, e a radio eu fiz s6 10, ele disse que estava bom, dai ele
me liberou mesmo nas 10. Dai falou, ndo €, se caso precisasse o0 médico ia me falar,
se ia fazer mais ou nao, e a quimio eu fiz 4. Sim, eu fiz no pulm&o o que tinha no
pulmao um nddulo, eu fiquei internada, fiz a cirurgia para tirar o ndédulo para fazer a
biopsia, dai fiz, disse que deu maligno, dai onde ele passou os tratamentos. E hoje
eu nao estou fazendo tratamento. Estou parada, estou vindo aqui, dai ele me passou

para ca, em um negdcio que nem sei falar direito”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“‘Nao, ndo conheco nao”.

6. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?

“Ah, ndo sei ndo, nao posso, esse ai eu nao sei o que pode significar”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados Paliativos?

‘Essa é a segunda vez que eu vim aqui, essa € a segunda agora que
comecgou a gente vir, entdo dai foi marcado como eu tinha consulta com o
cardiologista também era para vir terga passada, entdo minha filha ligou e transferiu

para hoje, mas € a segunda ter¢a que venho, € de més em més, nao é”.

8. Vocé pensa sobre a morte?
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“A gente pensa, ndo &, mas vai fazer o que, n&o é, todo mundo vai morrer um
dia, ninguém vai ficar para semente. Mas ndo é facil ndo, ndo é, eu nao queria
morrer ja nao, nao €&, eu tenho minhas netinhas com 2 aninhos. Tenho a outra minha
menina nova que casou agora também, nao é, tenho ainda vontade e esperanca de
poder ajudar ela ainda a cuidar dos filhos dela, n&o €, porque ela é a mais nova, ela
também ja teve esse problema também. Ela fez o tratamento aqui quando tinha 10
anos para 11 anos, dai ela nossa..., ela fez 1 ano de tratamento ou mais, de
tratamento fez quimio, fez radio. Ela quase morreu, mas gracas a Deus, hoje ela
esta com 21 anos, ela casou, ela estava esperando um bebezinho e perdeu com
cinco meses e meio, mas acho que foi falha da médica la. Entdo eu penso nao €,
que eu queria cuidar dos filhinhos dela, ajudar ela na dieta assim, quando ela tiver
as criangas dela. E das outras tudo eu ajudei, né, ja tdo grande que nem dessa ai
ela tem um que vai fazer 18 anos a outra vai fazer 9 ano agora fim do ano. Tem da
outra que mora comigo tem 11 anos, vai fazer 12 ano e tem uma outra de 2 aninhos,
e essa de dois aninhos é muito agarrada, né, mas tudo esta nas maos de Deus,

fazer o que”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?
“Eu sim, ndo é, a vida da gente esta nas méaos de Deus, a hora que ele falar
que chegou o dia e a hora, ndo tem quem segura, entao fazer o que, s6 que a gente

nao quer, ninguém quer morrer, mas fazer o que se for permissao de Deus”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?

“E a gente fica meio assim, porque nem sei como a gente pode falar eu
gostaria de estar fazendo as quimioterapias, ndo €, porque quando eu fiz 3 vezes,
nao é, 4 vezes, eu me senti bem, s6 me senti mal depois de 4 dias que dava reagao,
mas depois sempre comi bem, dormia bem, tudo ndo sentia nada. E depois que
parei de fazer o tratamento, que eu fiquei internada, que me deu essa moleza nas
pernas, falta de apetite e fraqueza, a gente fica assim ndo €, nem sei o que dizer.

Mas néo sinto dor gragas a Deus nunca senti, mais fraqueza...”.
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11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doencga?

‘Para mim, nao ligo ndo, se Deus permitiu para mim, fazer o que tem que
levar a vida néo €, nao pode abaixar a cabecga, alegre contente, comer se divertir
enquanto esta vivo, ndo €, depois que morrer ndo adianta mais, para mim esta
otimo. Estou sempre alegre e contente, a gente ndo pode ter tristeza por isso, eu
nao sou a primeira nao €, tem tanta gente que tem, entdo tem que se conformar e

viver a vida até quando Deus quiser”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 6

Data:16/08/2016  Idade:79 anos Sexo: F () M (X)
Religido: Catolico

Diagndstico: Sarcoma de nasofaringe

Tempo de tratamento (anos/ meses): 3 anos /CP 1 ano e 1 més.

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?

“O que eu sei é que, vou iniciar do comecgo dela, dessa que estou aqui hoje é
um poblema que percebi botando sangue pelo nariz, botando sangue pelo nariz,
entdo eu fiquei uma semana, ai depois aumentou bastante, bastante, no ultimo dia
fui ao posto de saude o médico me atendeu, me fez uma injecdo, agora ndo me
lembro o que mais ele me fez, ai me mandou para o especialista de nariz aqui.
Cheguei aqui, passei por um na segunda sala aquela que eu estava, ai passei por
um disse nao € para mim, passei por outro que disse que teu caso €, vocé tem um
tumorzinho no nariz, e eu disse: e agora doutor? E ele me passou para um japonés,
um especialista no final. Ele me fez um exame, ndo me lembro o nome do exame,
do tipo de uma tomografia do nariz pegando um aparelho na boca e outro no nariz,
me fez e acabou de fazer, € vocé tem um tumor que esta atingindo sua cabeca.
Doutor eu ja tive um tumor na cabega ha 22 anos atras, mas o doutor me operou,
esse corte que tenho na cabeca aqui, me operou, me tirou. Nado tem nada esse
tumor, é benigno, pode ficar contente que ndo é nada, eu fiquei nisso ha 22 anos

atras. E agora o ano passado me apareceu esse problema, e dai fiz o exame final e
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fiz a tomografia. Achou um tumor, quando ele me falou que era maligno, eu falei: o

que eu vou fazer doutor, Deus € grande”.

2. O seu cancer € curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagao?

“Olha, o Dr., o japonés nao sei o nome dele, ele me deu o exame, ele falou é
um tumor e é maligno, agora saber que seja incuravel é dificil saber, porque eu acho
que nenhum médico sabe dizer se € curavel ou incuravel. Porque a minha, eu sentia
0 problema do sangue que eu sentia bastante, quando parou, gragcas a Deus até
hoje acho que tem mais de ano, vocé nado tem a planilha tem mais de ano, porque

meu tumor é maligno”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?
“‘Acho que tem um ano e tanto, agora n&o me lembro, me parece que tem

mais de ano”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

“Esse médico final me mandou fazer a radioterapia, aquela outra que faz no
sangue eu nao posso fazer, porque tenho problema no coragdo. Entdo ndo posso
fazer a outra, entdo ele me passou as 30 terapias para fazer, eu fiz as 30 terapias e
depois terminou, ele falou: agora o senhor vai para sua casa, descansar e vamos
esperar para ver. O que foi me parecendo € que eu botei muita sujeira pelo nariz,
depois de feita as terapias tinha noite que eu levantava 3 vezes da noite punha
sujeira, me trancava o nariz me tirava o félego, ai eu tinha que levantar e ir ao
banheiro, lavava o nariz botava agua no nariz e puxava, quando soltava, tinha vez
que soltava umas pelotas que saia tipo um coro mais comprido mais de um
centimetro, sabe, entdo, botei até uns 60 dias depois do tratamento, depois ai parou,
eu boto ainda tem dia que boto, tem vez que me atinge pela boca, escarro, comego
a tossir ai solta, porque a gente tem o contato da cabecga desce pela boca tambéem.
Eu calculo que € o mesmo problema. Hoje o tratamento que fago, eu so fiz
tratamento para esse problema do cancer em 90 dias, que eu fiz 30 dias de terapia
aqui ndo &, mas todo dia eu ia para casa e voltava no outro dia. E depois desse
tratamento, ai, tirando essa sujeira que eu agora boto o minimo, quantia minima,
nao é todo dia, eu uso um remedinho, ndo sei se tu conhece € um dleo preto que

vem num vidro preto fininho, que vem, é dificil pegar na farmacia, tem um
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revendedor vendendo, e uso aquele, passo a noite, chupo ele pelo nariz, coloco um
dedo aqui ha nao sinto nada durante a noite, agora tem umas trés noites que nao
botei nada de sujeira, agora na minha mente com esperanga em Deus que esta

terminado”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?
“A palavra cuidado eu na minha mente tem ela como conhecimento, agora

paliativo ndo me vem na memoria o significado da palavra”.

6. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?

“O que eu entendo de cuidado é eu me cuidar, tomar os remédios tudo certo
me cuidar nao fazer nada que atinja o nariz, entdo eu acho que o cuidado que tenho,
me cuidar, me guardar mais, ndo ir para a reparticdo, ficar mais em casa, eu acho

que meu entendimento € esse”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados Paliativos?

‘Desde que o médico me recomendou, agora vocé vai para sua casa, O
tratamento que nds fizemos sido estes para vocé, operar vocé nao pode, vocé tem
problema no coracido e na sua idade n&do da para operar, operar ndés ndo podemos
fazer. A radioterapia nao é a radioterapia, € a que eu fiz, radioterapia... a outra,
como € 0 nome, ndo sei 0 nome, ndo vem na ideia agora, o outro tipo de
radioterapia vocé nao pode fazer. Entdo vocé vai para casa e se cuida com isso ai,
se cuida para ndo abusar do seu problema, vocé sabe que tem problema, ndo é
atingivel, porque meu problema ndo me atinge gragas a Deus, a minha memoria € a
mesma que eu tinha de quando era novo, acho que ela esta a mesma coisa, pouca
coisa, sO porque vocé sabe que quando a gente atinge uma certa idade tem um
pouco de esquecimento, mas so6 isso. Olha tive uma conversa dia 27 de julho agora
com o médico, ele quer me ver em 16 de agosto, me mandou fazer uma radiografia,
porque eu pedi para ele Dr. eu queria saber o senhor me falar se meu problema se
acabou ou nao acabou, ou, como € que esta o meu problema, ele falou ai, é dificil
saber so se fizer uma tomografia, entdo eu pedi ndo da para fazer, ele disse da para

fazer, e eu fui fazer, e hoje vou falar com ele para ver a resposta que ele vai me dar”.

8. Vocé pensa sobre a morte?
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“Néo, nao sobre a morte, a morte ..., Deus escolheu para gente aquele dia,
entdo aquele dia é para gente ficar inocente, sem saber daquele dia, quando chegou

a hora a gente vai”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

“Olha, eu acho que eu me sinto Dra., eu acho que eu me sinto, porque a
minha esperanga € eu com minha esposa, ela € viva, entdo ela hoje esta no médico
também, estd no médico, fazendo aquela aplicagdo na vista, esta fazendo, fez
ontem, hoje cedo, eu tirei o tampao da vista dela, pinguei o colirio, entdo ela veio
junto, meu bisneto levou ela la para passar pelo médico, para o médico explicar para
ela o problema dela, como é que esta e como € que ndo esta. Mas do restante a
minha vida, meus filhos estdo todos, a cagula é essa que esta comigo aqui, ontem a
mais velha veio com ela para fazer a aplicacdo eu fiquei em casa sozinho, mas ai
chegou na hora do almogo eu arrumei o almogo, almocei e depois fui dormir meu
sono, porque agora minha preocupacgao agora € que nao posso fazer mais nada.
Ontem ainda fiz uma limpeza na casa, fui fazer uma limpeza na casa e quando
acabei de fazer a limpeza, senti meu coragao, entdo meu coracdo esta de um jeito

que eu nao posso fazer nada de forca, mais nada de forga”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia no Cuidados paliativos?

“A minha experiéncia nos cuidados paliativos, que nem tu fala, eu acho que é
a pessoa nao se preocupar com a saude, € eu tenho esse problema mas eu sou
uma pessoa que nao me preocupo. Por exemplo se eu precisar de visitar um que
tem cancer, falar fulano tem cancer vou visitar ele ndo tem problema, me sinto como
que eu nao tenha nada, entdo a minha preocupacgao é essa, Deus € que sabe, Deus
€ grande, Deus é que guarda a gente. Entao ficar em casa, cuidar da sua obrigagao,
a gente, o que tem para gente fazer, o que nao puder fazer, deixar no lado, néao
fazer, para mim é essa consideracdo que eu tenho com a pessoa, com os dois
problema que tenho que vocé sabe € brabo, vocé sabe o coragao € a alma da gente

e a cabeca também a mesma coisa o significado igual os dois”.
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11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doencga?

“Olha a minha experiéncia com a doencga eu tenho porque, eu também tomei
um tratamento d’'um Sr., |a de perto de Foz do Iguagu na beira do rio Uruguai, € um
remédio que ele faz, prepara de uma arvore, remédio de uma arvore, eu tomei
aquele remédio, trés vidrinhos, num primeiro vidro que eu comprei la, peguei la eu
falei pra ele posso levar dois? Ele falou o Sr. pode levar o quanto vocé quiser, néo
tem validade, o Sr. leva um e usa, e depois que vocé usar sentir uma melhora, se
vocé quer tomar outro vocé toma. Ai eu questionei se esse remédio se eu levar
mais, ele tem validade, esse remédio ndo tem vencimento, ai eu falei entdo esta
bem eu levo, trouxe um tomei um, depois na minha segunda ida |a, tomei, eu falei eu
estou tomando do médico, eu so fiz os tratamentos das terapias que eu fiz, ele me
deu umas gotas que até hoje ainda tenho as gotas para tomar, pingado, nao
tomado, se eu sentir dor, entdo aquele nem quase tomo, porque nao sinto dor, nem
quase tomo, aquele que era usada de gota eu usei ela de gota, mas aquela que era
para tomar eu parei. Nem abri a tampa do vidro, parei porque ndo senti mais nada,
falei estou bom, seja o que Deus quiser. Nao tenho pressa, por exemplo tem alguém
(que) fala eu tenho um cancer, uma doencga incuravel, mas n&o sei se a minha é
incuravel, mas pra mim, a minha esta curada pela minha fé que tenho para mim, a

minha esta curada’.

DESTINADO AO PACIENTE I: 7

Data:02/08/ 2016  Idade: 82 anos Sexo: F (X) M ()

Religido: Catolico

Diagnostico: Leiomiossarcoma de utero IIB

Tempo de tratamento (anos/ meses): 4 anos e 6 meses/CP 2 meses
Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doenga?
“Ah eu sei 14, nao posso nem dizer, o que eu sei da minha doenca. Sei que é
cancer, a barriga crescendo, ndo sei 0 que € isso nao, a barriga cresce para esse

lado. Ai eu ja fiz radioterapia, ja fiz quimioterapia, achei que eu ia melhorar, mas sei
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la se vou melhorar ou n&o vou, e com esses inchados, incha as pernas até as costas
€ inchada. Nao sei o que Deus ..., sei la o que foi, depois essas pernas pipocam
quando elas, hoje elas nao estdao vermelhas, olha ai, eu passo aquela pomada,
depois ela vai saindo, essa pele, e ai eu ndo sei de nada nao sei dizer o que
significa. E agora puseram aquele oxigénio la, mas eu ndo estou tomando aquilo
nao, eu ndo me sinto sem ar, para tomar aquele negocio, eu fago inalagdo, sempre

fazendo”.

2. O seu cancer € curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informacgéo?
“‘Nao me disseram nada, ndo me disseram se era curavel ou incuravel, néo
tenho ideia. Eu entrego nas méaos de Deus, entrego minha vida a ele, que ele tome

conta, que tudo seja feita a vontade dele, e ndo a minha”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?

“Ta com 4 anos que me operei, tirei o utero, tirei tudo, ai eu fiquei bem. E
agora quando foi em janeiro comecgou, eu ia operar a hérnia, a hérnia, ndo a
vesicula, porque eu tenho uma vesicula, ja me disseram que eu tenho uma vesicula,
e ai eu ia operar. Ai 0 médico da clinica falou, olha apareceu um negdcio aqui, a
senhora disse que o colo do utero nao foi tirado, € me disseram que nao porque nao
precisava ele estava sadio. Entdo vocé vai na clinica procurar fazer esse exame, se
for o colo tudo bem nés vamos operar, mas se nao for ndo posso operar, mas ele
nao disse que o cancer estava voltando. Eu operei do utero, ndo é, e ele voltou

entre o reto e a bexiga”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

“Eu fiz quimio e radio dessa ultima vez que voltou, porque antes eu nao fiz
nada, so cirurgia, e agora eu ndo estou fazendo nada, tomando s6 remédio ele disse
que era para desinchar, como de fato desinchou um pouco as pernas, ndo esta
muito como estava porque era dessa grossura, estou tomando esse remédio que ele

me deu”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Cuidado, bom cuidado sim, mas esse outro n&o sei o que significa”.
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6. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?
“‘Cuidado significa a gente ter cuidado com as coisas, com a saude ter

cuidado com muita coisa, nao €, a gente tem que se cuidar.”

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados Paliativos?

“‘Desde janeiro”.

8. Vocé pensa sobre a morte?
“Sobre a morte, ah eu ndo penso nada, entrego nas maos de Deus, alias no

dia que ele quiser, ele que resolve tudo, ndo é eu”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?
“Sabe que eu nem penso nisso, ndo sei se eu estou preparada ou se nao

estou”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia no Cuidados Paliativos?

“‘Nao sei nem te dizer. Nao sei, a vivencia da gente € que quanto mais vive
mais a gente quer viver. Nao sei qual a minha experiéncia nesse cuidado porque a
gente tem que ter cuidado com tantas coisas, que eu nem sei, qual é que eu vou ter
cuidado, bom enquanto eu puder me cuidar estou me cuidando, ndo é, agora
quando eu ndo puder mais entrego nas maos de Deus, bom sempre entrego nas

maos de Deus, que ele toma conta de tudo, sé ele pode me ajudar’.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de néo
existir perspectiva de cura da doencga?

“E de qualquer forma esta nas maos de Deus, eu confio nele, ele vai tomar
conta, eu confio nele que eu vou sarar. Esse inchago eu nao sei se € da diabete, se
€ do cancer, nao sei 0 que é, essa barriga € muito dolorida. Eu tomo paracetamol e
codeina, tomo as sete horas e o outro duas vezes por dia, acho que é isso que esta

me ajudando a desinchar”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 8
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Data: 09/08/2016  Idade: 54 anos Sexo: F () M (X)

Religido: Catodlico

Diagndstico: Carcinomatose peritonial

Tempo de tratamento (anos/ meses): 4 anos e 9 meses/CP1 ano e 4meses

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?

“Olha eu sei que é problema bem sério, ndo tdo grave assim, ndo €, mas o
tratamento que eu fiz de quimioterapia me deixou com sequelas na mao, pernas,
queimacao de mais, barriga dura, barriga d’agua, mas quanto aos outros do cancer
nao evolui muita coisa ndo, gracas a Deus, ele parou onde estava. Nao me
incomodou mais, eu tenho um cancer peritdbnico, cancer peritdnico, ele deu no lugar
da barriga, ele n&do deu em 6rgao, gragas a Deus se desse em 6rgao ja era. Deu no
lugar da barriga, entdo esse gragas a Deus n&do me incomoda, o que me incomoda €&
o que ficou de sequela da quimioterapia, s6 isso que eu tenho pra reclamar, so6 isso

mais nada. Tirando os defeitos o resto esta certo”.

2. O seu cancer € curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informacgao?

“O cancer eu acredito em Deus que tem cura sim, tem que ter fé, nao ¢, se
nao tiver fé nada é curavel. J4 muita gente falou pra mim que cancer nao tem cura,
mas eu creio em Deus que tem, acredito e creio em Deus que vai ter minha cura,
tanto acredito, tanto que para mim ele sumiu, sé nao posso fazer forca e nada no
local parece que nao cicatrizou direito, parece que doi alguma coisa que fagco assim
0 nervo coisa assim. Tipo parente, parente quer ver a gente lascado mesmo, muitos
ja me falaram: ah, vocé nao tem cura, muitos ja falaram, mas eu tenho ... pensei

comigo, quem sabe da minha situagédo é Deus n&o € povo, era isso Dra.”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?

‘Eu comecei a fazer tratamento faz 3 anos ja mais ou menos, depois da
quimioterapia, eu fiz 6 meses no comecgo, nao €, depois dentro de 1 ano passei para
o GIAP. Acredito que tem mais de um ano no GIAP, comecei o tratamento em 2013,

em 19 de fevereiro de 2013 eu fiz bidpsia e comecei a fazer quimio em seguida ja”.
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4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

“Fiz a quimioterapia e agora so6 passo pelo GIAP”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Nao, nuca vi falar ndo”.

6. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?
“Eu sei 14, interpreto as palavras sei |14, como assim, como vou dizer, € como

se fosse coisa boa, coisa e tal, ndo sei dizer essa palavra, te responder direito nao”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento no Cuidados paliativos?
“Uns 3 anos ao todo, fechado, 3 anos e 4 a 5 meses em tratamento, e mais

de 1 ano e meio no GIAP, por ai”.

8. Vocé pensa sobre a morte?

“A morte € uma coisa que ninguém pode esperar, ninguém sabe a hora, isso
ai, eu ndo tenho medo nao, porque eu nao sei a hora, a hora que o velho la em cima
quer, a hora que ele achar que deve, achar que € a hora, ndo estou nem ai nao.
Portanto estou lutando para ndo ir antes do prazo dele, ndo é, enquanto for o prazo
dele, enquanto eu puder lutar, eu vou lutar. A hora da morte ndo é a gente que faz,
qualgquer momento, ndo sabe o dia de amanha, hoje vocé esta aqui, sai ali bate as
cachuletas e pronto. Mas o dia certo € o que velho deixou e eu estou esperando este

dia ndo quero ir antes nao, tenho que lutar para isso”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

“‘Me sinto preparado para tudo. Que nem eu digo, para mim quem sabe do
meu destino e quem vai decidir meu destino € Deus, a hora que ele acha que devo ir
eu vou, se devo ficar eu fico. Se ele quer que eu sare eu vou sarar, se ele ndo que,

fazer o que contra ele é que eu nao vou ser, quem somos nos para ser contra Deus”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?
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“Ah eu acredito assim que no meu pensar, € eu lutar contra ele, ndo deixar se
abater, se deixar se abater vocé ndo consegue dominar mais, e se vocé enfrentar
vocé domina, ndo é, e se nao conseguir e deixar se abater ...Que nem tem meus
amigos que ja se foram, ficaram se batendo, ndo se ajudaram, tem que se ajudar.
Nao adianta Deus ajudar e vocé n&o se ajudar, entdo nido adianta nada, vocé tem
lutar para conseguir 0 que vocé quer eu penso assim, dessa forma. Tem meus
amigos também que ficaram doentes e ja se foram se entregaram e nao lutaram, eu

nao, estou lutando e vou lutar até o fim”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doenga?

“‘Esse momento ai na verdade num ..., como é que eu vou te dizer assim, a
unica coisa que eu me sinto por causa do tratamento e da doenca e coisa que tenho,
€ essa queimacao na barriga, tem o liquido e as pernas que dificultam para andar
queima demais, nossa, mas eu creio que amanha ou depois vou ter cura disso ai, eu

acredito que sim”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 9

Data: 26/07/ 2016 Idade: 64 anos Sexo: F () M (X)

Religido: Catolico

Diagndstico: pulméo (carcinoma espinocelular)

Tempo de tratamento (anos/ meses): 2 anos € 1 més/CP1 ano e 5 meses

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1.0 que vocé sabe sobre a sua doencga?

“Eu sei o seguinte, fiquei sabendo que tenho um cancer, o cancer foi tratado
aqui na UOPECCAN fui bem tratado, sempre bem atendido nao tenho reclamacao
de nada. Estou seguindo, agora quinta tenho que ir ao INSS, tenho que levar o laudo

de novo. Eu tenho que seguir o tratamento”.

2. O seu cancer é curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagao?



119

“Olha parece que € o codigo 3, em cima do coragéo, € no pulméo, entdo é
isso ai, a gente vem porque eu tenho muita tosse, o félego ataca eu nunca tive
problema de folego, hoje eu tenho, € isso ai, entdo a gente vai seguir o INSS e vai
ver o que vai, porque eu sou de 52, dia 07 de junho completo 64 anos a gente vai
ver se aposenta ou encosta, sei la. Se tem cura ou ndo o médico deve saber, mas
tem que ter. SO que € o seguinte € uma doenga pesada, vocé sabe que é pesada, é

s6 Deus na causa, e depois de Deus nas maos dos médicos”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?

“‘Ha 2 anos, eu estou fichado, a firma ainda ndo deu baixa na carteira, ja vai
para 4 anos, eu trabalhei, isto aconteceu eu estava trabalhando, ndo é que estava ai
ndo. Eu estou fichado na firma, nem baixa foi dado, foi dentro da firma trabalhando

que isso aconteceu”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?
“Ja fiz quimioterapia e radioterapia tudo completo neste hospital, estou

seguindo a cada 2 a 3 meses a gente vem para acompanhamento médico”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Nao”.

6. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?

“O que eu vou te dizer, cuidado sei |la, € uma precaucdo cuidado com as
coisas, a gente tem que ter cuidado com o tratamento, seguir certo as normas para
me ajudar, eu acho que é isso, nao fazer coisa errada, porque a doenga é
complicada. Se né&o tratou ela vai voltar, ela vai ndo €, e voltou, eu ndo tenho medo,

se voltar vai tratar, e se chegar a hora de Deus chamar, ndo tenho medo”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento no Cuidados paliativos?

“Olha, hoje gracas a Deus estou gente, mas eu vim aqui quase fui, “ixii”,
quase morri, eu hoje me cuido, desde uma comida, alimentagao, se alimentar mal
pode prejudicar tem que cuidar, eu ndo bebo, ndo fumo nada, acho que ja € uma
grande coisa uma precaugao, um cuidado grande e o resto € s6 Deus”.
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8. Vocé pensa sobre a morte?
“Olha o que penso sei 14, a morte acho que chegou hora vai, e cumprir com a
obrigacgao, pedir perddao a Deus, porque o ser humano é pecador, pedir perdao e

esperar pela mao de Deus para ter uma salvagédo um canto o resto”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

“‘Olha por enquanto estou indo na igreja, a minha filha é evangélica, é da
igreja Assembleia, batizada, minha familia € sossegada. Eu por enquanto s6 aceitei
Jesus mas a gente, ndo fui batizado, estou a caminho, ndo € porque fui pecador e
agora vou para a igreja e ja vai ..., ndo € o caso, nao fui ainda, porque ndo me
decidi, quando me decidir e chegar a hora eu vou. Minha filha é batizada e minha
familia quase toda, s6 eu mesmo ... € agora essa € minha esposa, s que ela é nova
nao é, e eu sou separado um par de vezes nao deu certo. Agora essa aqui a gente
vive bem, tenho minhas filhas com ela. Eu me sinto preparado para lidar com fim da
vida e morte tem que ser e estar, vocé vai gritar e chorar, ndo adianta, eu acho que
nao adianta, n&o adianta vocé nao volta, tem que estar preparado para quando Deus

chamar”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia no Cuidados paliativos?

“E isso ai tem gente que tem medo, aqui mesmo, dentro do hospital mesmo,
pode perguntar as pessoas enfermeiras, médicos, agora mesmo estava
conversando, que vocé tem que estar preparado gente, se ndo tem cura vai fazer o
que. S6 que no meu caso eles me falaram que € o 4 por 3 tem cura sim, s6 que tem
que cuidar. Eu mesmo aqui, junto aos os meédicos e enfermeiras quando fui operado
para fazer a bidpsia, eu fiz em um dia no outro dia mesmo eu estava em tratamento
meu organismo é forte, eu reajo rapido, ndo tem isso ai, fiz a radioterapia me
queimou toda as costas, a quimioterapia me “judiou” muito, me tirou toda a vontade
de comer, o melhor que vai, ndo vai, vocé come mas nao vai, depois que fiz aquilo 1a
eu voltei tudo, como bem, gragas a Deus! Eu estou bem com tudo, com tudo do
cancer que foi feito, estou bem, a Unica coisa, € essa tosse esse problema de folego,
eu nao tinha e hoje tenho. Se eu tivesse que voltar a trabalhar, eu nao aguento mais

trabalhar porque sou pedreiro e carpinteiro, meu servigo € pesado, eu pego o projeto
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€ me viro para a pessoa entrar e morar, entrego pronto. Hoje se for para voltar a
trabalhar eu ndo aguento mais trabalhar como disse os médicos esta na m&o do

INSS, eu ja estava quase na época de me aposentar mesmo 64 anos, a luta é essa”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doencga?

“Eu, para mim, é esperar, esperar a hora, acabou, que experiéncia se nao tem
mais o que fazer, fazer o que o que é final. Eu me sinto bem, mas digo assim se
uma pessoa nao tem cura o médico ja desenganou, s6 Deus mesmo e acabou. Tem
pessoas que se desesperam, querem enfiar uma bala no ouvido ou se enfiar
debaixo de um carro, eu ndo. Minha esperanca é que se estou mal e vou fechar os
olhos é s6 Deus, ndo penso em mais nada eu nao tenho maldade na cabega, estou
tranquilo, vivo sorrindo. E eu e minha familia...tranquilo gracas a Deus, ndo tenho
inimizade com ninguém, vamos viver a vida, tem gente que ndo sabe viver a vida

deseja mal ao proximo, quer ser mais que os outros, somos todos iguais”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 10

Data: 02/08/2016 Idade: 74 anos Sexo: F () M (X)

Religido: Catodlico

Diagnéstico: Carcinoma epidermoide de regido cervical metastatico
Tempo de tratamento (anos/ meses): 1 ano e 2 meses/CP 3 meses

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?
“E um cancer, saiu aqui uma pelotinha aqui, e dai cresceu um tumor aqui,
essa pelota tirou a mandibula do lugar, isso aqui ta tudo doido, e ta com 6 meses e

eu estou direto tomando remédio”.

2. O seu cancer € curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagao?
“Eles nao falaram nada, eu acho que tem cura, porque do jeito que eu estava,
ninguém deu, nao, eles furavam aqui, néo falavam nada, eu estava e mandei o

meédico tirar isso daqui, ele tirou e eu falei na hora, proseava com a turma”.
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3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?

“Ihh, faz tempo que estou vindo para ca. Tratando a mais de 6 meses”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

“Cirurgia na goela”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Eu ja, é um remédio n&o é, é cuidar, ndo é, é um tratamento”.

6. O que vocé entende por Cuidados paliativos?

“‘Eu morava sozinho em Vera Cruz dai, eu adoeci e nao teve jeito, morava
sozinho, minha casa era um brinco, e perdi minha casa em Vera Cruz. Foi assim
separei da mulher aqui, faz tempo, faz trinta anos, e divorciei também, faz mal falar
mal dos outros, ndo estou falando mal, estou contando, ndo é. Ai “enjeitei” de
arrumar uma velhinha e ela derrubou a perna, paguei a casa, ndo €, e arrumei deixei
que era um brinco e fui tratar, no comego da granja, ndo é, e quando eu voltei eles
venderam a casa por 40 milhdes. E perdi tudo, fiquei sem nada, s6 com o aposento

s0, se nao fosse isso, ai estava perdido, a sorte € que eu pulei mais adiante”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento no Cuidados paliativos?

“Tem mais de 6 meses”.

8. Vocé pensa sobre a morte?
‘Nao penso nada, para mim logo no comego se morresse eu achava bom,

porque esquece da dor, porque eu tinha muita dor, mas eu fiz o tratamento, nao é”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?
“‘Me sinto, fazer o que, eu nado tenho medo nao &, morrer tem que morrer

mesmo, ndo é&”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua

experiéncia no Cuidados paliativos?
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“Eu acho que é cuidar da doencga, ndo é, vivo no sofrimento, e ndo esquece
de usar os remédios, dai é ... peguei essa “tonturagdo”, eu ja fiz um exame da
cabecga, esta por ai o exame por ai, eu me sinto tonto, esta bom, levanto estou tonto
nao €, mas eu ndo como, nao &, € isso mas é um copinho de leite, dai eu sinto
fraqueza, mas vai comer ndo vai, as vistas é preta, cega, cega, tudo, mais em vista

do que eu estava, eu estou bom”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doencga?

“E a morte, quando a doenga ndo tem cura, olha eu estou enjoado de vir aqui
e outro estar gastando, nido €, tem que segurar o dinheirinho para outra vez, o pobre
sofre ndo é, a sorte que eu aposentei, ndo €, mas também nao deixei para filho, nao,
deixei para mim, eu acabei com o casamento. Os filhos sim, podem levar tudo, mas

ela ndo. Eu quero sarar fica bom com saude”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 11

Data: 05/07/2016  Idade: 92 anos Sexo: F () M (X)

Religido: Catodlico

Diagndstico: Neoplasia de prostata

Tempo de tratamento (anos/ meses): 4 anos e 7 meses/CP 1 ano e 2 meses

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doenca?
“Eu sei que eu vim aqui no hospital e o Dr. falou que era essa doenca que

tenho disse que tenho cancer de préstata. Fui operado gragas a Deus”.

2. O seu cancer é curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagao?
“O Dr. nao disse se minha doencga tem cura ou nao tem cura. O Dr. ndo falou.
Eu penso sera que tenho ela no corpo ou sarou, se tenho nos ossos e Dr. ndo me

explicou”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?
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“3 anos”

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

‘Eu fiz cirurgia e hoje estou tomando remédio para os incémodos,
ressecamento, hoje n&o sinto nada no corpo que me incomoda. Apenas uma
quentura no pé e dorméncia agora no corpo ndo. Tomo remédio para dor e

intestino”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Nao conhece”.

6. O que vocé entende por Cuidados paliativos?
“Eu quero saber com o Dr. se eu tenho essa doenca no corpo, 0ssos ou outra
parte. Estou sem saber se é da doenga ou da idade. Mas gragas a Deus eu fiquei

bom, depois da operagao hoje eu estou bem”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento no Cuidados paliativos?

“1 ano”.

8. Vocé pensa sobre a morte?
“A morte quem é que sabe, peco a Deus para morrer na saude para nao ficar
na cadeira de rodas, peco a Deus todo dia. Se nao fosse esse hospital tinha sofrido.

Fui feliz”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

“Sim, a hora que Deus chamar & isso mesmo”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia no Cuidados paliativos?

“‘Minha experiéncia € boa nao tenho dor, mas tenho ressecamento, porque
fico dois, trés dias sem fazer coco, tomo cha, vai indo, solta, mas “judia” a gente. De

oito dias para ca a dor acabou, s6é o ressecamento que me “judia”, o remédio



125

demora para fazer efeito. Tomei um remédio para o cancer que me secou, passo de

2 a 3 dias sem ir ao banheiro”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doencga?

“Eu quero saber se ainda tenho essa doenga no corpo porque nao sinto dor.
Para mim se ela a doenga estiver ai nao tem problema, porque eu convivo bem com
ela, mas tenho duvida se sarou ou ndo. O que me incomoda é o ressecamento.
Gracas a Deus em meu pensamento estou sdo, mas se ndo estiver, ndo tem
problema, entrego nas mao de Deus. Mas penso que ficar sem saber é melhor, fico
mais animado, mas (com) os remédios da préstata melhorou os calores que tinha no

corpo”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 12

Data: 09/08/2016  Idade: 51 anos Sexo: F () M (X)

Religido: Evangélico

Diagnéstico: Melanoma halux EIIC

Tempo de tratamento (anos/ meses): 3 anos € 5 meses/CP 9 meses

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?
“Sobre a minha doencga do inicio € que eu fiquei sabendo que nao tem cura,
nao tem cura € uma doencga terrivel posso dizer assim, que a medicina nao

consegue curar, € € isso que eu acho”.

2. O seu cancer é curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagao?
“Quando veio o diagnéstico, que o médico me trouxe o diagndstico, dai ele ja
me disse, as filhas perguntaram e tal, e ele ja falou que o diagndstico ndo tinha

cura”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?

“Ja faz uns trés anos”.
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4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

“Iniciou com um melanoma de baixo da unha, e vieram os tratamentos e
desses tratamentos veio uma cirurgia de amputacdo do dedo, deddo do pé
esquerdo, e depois vieram as quimioterapias, um ano e meio de quimioterapia, e
depois dez radioterapias, sdo os tratamento que eu fiz’. Terminou o tratamento do
diagndstico que veio até eu, além das quimioterapias e radioterapias, eu fiz mais
quatro doses de um remédio que veio dos EUA, mas nao me lembro o nome agora.
Agora ndo, terminou me chamaram no escritorio, e, me entregaram que terminou o
tratamento do inicio até o final. Como eu disse a medicina tenta fazer de tudo, mas
dependendo da doencga, ndo €, eles tentam mas nao tém condigdes, como falei eles

tentam mais a doenca é terrivel”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados paliativos?

“Cuidados paliativos, néo, so6 a palavra cuidado, paliativo n&o”,

6. O que vocé entende por Cuidados paliativos?

“Cuidado geralmente... tudo que é perigo, cuidado ao atravessar a rua, cuidado
com instrumento cortante, cuidado com o que come e 0 que nao come, tem muitas
coisas que tem o cuidado. Agora o paliativo eu ja néo sei para onde vem e para

onde vai’.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento no Cuidados paliativos?

“‘Entao ja faz uns quatro para cinco meses quando eles definiram que nao
tinha mais jeito, ndo tinha mais quimio e nem remédio mais para o cancer, mas de
uma coisa eu tenho certeza, os médicos fazem de tudo, a medicina tem o poder com
outras doencas, para o cancer nao tem, mas de uma coisa eu tem certeza, Deus
inicia, comega junto com os médicos. Os médicos terminam o processo, mas Deus
nao termina, Deus continua, por isso estou desse (jeito) assim, estou nos bragos

dele”.

8. Vocé pensa sobre a morte?
“Sobre a morte o que eu penso sobre a morte, no passado como eu posso

dizer, eu tinha medo, por nido estar preparado, a familia ndo esta preparada, nao é,
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hoje eu ja penso diferente, hoje eu n&o tenho medo mais. Independente do que é a
morte porque eu ndo sei para onde vai e para onde nos leva, mas eu néo tenho
medo mais, disso eu tenho certeza. Se a pessoa se arrependeu de tudo e pediu
perdao, porque todos nds somos falhos, temos pecados, entdo pediu perdao das
falhas, de repente a pessoa estava no mundo, perdido, Jesus ele s6 conhecia de
repente, uma vez a cada dois trés meses na igreja. Entdo, eu digo assim: aceitar
Jesus é ter ele continuo ndo 24 horas mas de repente 48 horas, nao é, e aceitar
Jesus, dessa parte em diante eu acho que nao precisa temer mais nada, medo de
mais nada, eu penso assim hoje, antes eu tinha medo aquele pavor, hoje se

acontecer comigo algo assim como se diz a morte eu acho que ja estou preparado”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

“‘Entdo porque a gente ndo sabe, ndo €, como vocé diz com o fim da vida a
gente nédo sabe se € o fim ou sera um comego, ndo sabe. Nos estamos aqui de
repente, uma passagem nesse tempo em que estamos vivendo, como disse para ti
no meio cristdo, a gente aprende pela Biblia que se vocé aceitar a Jesus, aceitar
Deus, eu digo aceitar de modo assim, ... porque a gente vive para o trabalho, vive
para as diversdes, vive para tudo, menos pra Deus entende, ndo €. Eu mesmo vivia
para o mundo pra tudo que era para o mundo, diversao, entendeu, eu tinha uma
dupla sertaneja, viajava mundo deixava a familia para traz, entendeu, entdo se
viesse acontecer comigo nesse tempo, eu digo que eu estaria perdido. Hoje depois
que eu aceitei Jesus, que a minha vida deu uma viravolta, mudou muito, mudou uns
99% a minha vida, entendeu, entdo por isso a minha cabeca € outra entendeu,
minha cabecga € outra, hoje eu penso diferente. Hoje eu penso que eu aceitei a
Jesus com certeza, nao €, porque se Jesus nao tivesse aceitado eu, eu nao estaria
de pé. Nao estaria de pé, porque o que eu passei foi muito sofrido sabe, e, essa
doenca como os médicos falaram, eles eu acho que eles pensam, ndo €, como esse
rapaz esta vivendo, eu acho que eles pensam, nao &, la no fundo como esse rapaz
esta vivendo, como esse rapaz esta vivendo. Porque quando eles comegaram a
tratar da minha, de mim, da minha pessoa, eles ja falaram nao tem cura, vamos
comegar o tratamento, tipo assim vamos ver até onde ndés vamos, entendeu, a
conversa deles foi assim. A minha familia entrou em desespero total, ndo €, mas eu
sempre tive uma firmeza, sempre tive uma coisa positiva em mim, eu falava para

eles: calma, calma porque Deus é prioridade de tudo, entendeu, desde da hora que
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vocé coloca Deus a frente de tudo, jamais ele vai te deixar entendeu. Isso eu tenho
certeza, entdo eu estou nos bragos dele, hoje eu estou nos bragos dele entédo, hoje

eu tenho certeza que ele ja me ganhou entendeu entdo estou preparado”.

10. Quando uma pessoa tem céancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia no Cuidados paliativos?

“Eu acho que esta sendo bom, eu acho que esta sendo legal, porque eles tém
um cuidado de marcar com a gente meses apds meses para saber da gente, como
estd e como nédo estd, entendeu, entdo eu acho legal da parte deles. Inclusive a
ultima vez que eu estive na sala, ndo sei se vocé estava, me deu algo, um desejo,
entendeu, de eu fazer uma oracgao inclusive junto com eles ali, porque isso € bom.
Porque eles estdo é acompanhando e estdo, claro, como posso dizer, se
comovendo com a gente, entendeu, tipo assim, pensando na gente ainda, nao é,
porque se nao tivesse pensando na gente eles, ndo €, nem, ndo é, acabou tudo,
acabou tudo a partir daquele dia acabou, acabou, ... n&o eles veem, marcando datas
para cuidar da gente ainda para saber o que esta passando, o que pode fazer, o que

nao pode fazer para cuidar da gente, eu acho legal, esta bom, é assim mesmo”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doenga?

“‘Entdo eu tomo s6 remédios para dores, esses dias eu falei para minha
mulher, mulher, logo eu ndo vou estar tomando nem remédios para dores mais, ela
falou: amém! Porque a gente comecga a viver um certo costume com a gente de fé,
que para gente ndo tem mais, entendeu, eu penso néao eu tenho certeza, que uma
hora dessa esses, eles dizem tumores, mas ndo € um melanoma, ndo €, que esta
em mim uma hora vai murchar, vai estourar, vai desaparecer. Isso eu estou dizendo
com certeza, nao estou falando acho, porque Deus € poderoso e quando a gente
pensa assim a gente comega a viver de formas diferente. Eu passa o dia, dois dias,
trés dias, eu ndo lembro que eu tenho doencga, entendeu, eu ndo lembro que tenho
doencga, que tenho algo, quando eu vou tomar meu remédio que eu paro para
pensar: ah... sdo para dores de algo que eu costumo dizer que eu tive, ndo €, entao
€ bom quando vocé pensa assim, ndo pode ser diferente. Igual ja acostumei a falar

para as pessoas, outros que tém também, gente, levanta a cabega, vocé nao pode
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deixar cair “a peteca”, entendeu, se amargurar, pensar: agora € meu fim, acabou
tudo, ndo pode pensar assim. O que vocé tem que fazer, ja que vocé pensa e acha
que é o fim acabou, procura algo que vocé se afirmar naquilo, eu procurei algo que
me afirmei, aquilo que é Deus. Eu acho que ndo tem uma coisa forte e tdo poderoso
que eu pudesse me afirmar que € Deus, e ele estd me segurando eu tenho certeza

disso”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 13

Data: 16/08/2016 |dade: 88 anos Sexo: F (X) M ()
Religido: Evangélico

Diagnéstico: Carcinoma epidermoide |1l broders

Tempo de tratamento (anos/ meses): 2 anos e 4 meses/CP

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?
‘A minha doenga € cancer. Sofri muito anos com esse cancer, fui para o
Erasto Gaertner, fiquei 4 meses depois eu voltei, fiquei 5 meses tratando. Mas eu

quase morri, nao morri porque Deus nao quis”.

2. O seu cancer € curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagéo?
“E incuravel eu trato dele até hoje. Ele deu essa inflamac&o dentro da bexiga,
direto eu cuido dele mas ele ndo sara ndo. Todo mundo falou, muita gente me fala,

até quem vem me visitar de Curitiba, e eu sei que nao tem cura”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?
“‘Esse tratamento acho que tem 9 anos, nove ano ndo, tem 10 anos que eu

faco esse tratamento”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?
“‘Eu uso direto remédio filhinha, direto, 5 pilulas que eu tomo. S6 esse
tratamento direto, e, direto trabalhando na roga, € o que eu trabalho”.
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5. Vocé conhece o termo Cuidados paliativos?

“‘Nao”.

6. O que vocé entende por Cuidados paliativos?
“Eu penso muito, s6 penso muito em passear para longe ... em Minas Gerais,

eu passeio muito, nossa!”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento no Cuidados paliativos?
“‘Eu s6 penso em trabalhar, ndo tenho ideia s6 de sarar, gragas a Deus eu

estou s&”.

8. Vocé pensa sobre a morte?
“Eu penso que um dia eu vou morrer, e eu hao tenho medo de morrer porque

todo mundo vai morrer, mesmo”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

“Eu sinto preparada”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia no Cuidados paliativos?

“Eu s6 penso em morrer porque um dia vou morrer e deixar minhas colegas,

que eu tenho colegas boas passando da conta”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doencga?

“Eu penso que um dia eu vou morrer e estou pronta”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 14

Data: 16/08/2016  Idade: 28 anos Sexo: F (X) M ()

Religido: Evangélica:

Diagnéstico: Adenocarcinoma tubular grau 2
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Tempo de tratamento (anos/ meses): 2 anos/ CP 2 anos

Entrevista realizada na unidade () ambulatorial () UTI (X) Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doenga?

“Tudo no contexto geral. O que eu sei da minha doenga € o seguinte: é que
desde o inicio eu fui constatada ja com fase terminal de cancer, terminal, é isso que
eu fui informada, claro que nao logo de cara, mas ja deu pra ver. A primeira vez que
eu descobri que estava doente eu ja fui desenganada naquela semana, sabe
desenganada, dizendo que eu iria sobreviver s6 uma semana, entende. E no
comego a gente fica um pouco abalada ndo é, mas sabendo que Deus esta no
controle de tudo. Entado eu fiz, vim para o hospital, enfim, fiz a bidpsia, nao é, e até
entdo eu nem sabia que tinha metastase. Para mim, eu falava assim, ainda bem que
eu nao tinha metastase, mas meu quadro ja foi descoberto com metastase, mas eu
nao sabia, geralmente eles falam para familia, ndo é, sé que sempre eu fui muito
curiosa, queria saber com que eu estava lidando, como pastora de igreja eu precisa
saber que tipo de oragao que eu iria pedir para Deus, uma oragao especifica que eu
precisava naquele momento. E, aos poucos eu fui perguntando e minha familia, meu
esposo, foi respondendo para mim. E dai, logo que eu fiz a bidpsia, o Dr. Luiz Cesar
Bredth, j@ me esclareceu que nao teria como fazer nem transplante, nem cirurgia,
nem radioterapia e eu ia fazer quimioterapia com risco de morte, talvez eu poderia
morrer na primeira quimioterapia, entdo ele deixou a cargo da minha familia para
resolver o que eu iria fazer. Ou eu fazia quimioterapia ou esperava morrer de
qualquer jeito, segundo o que eu sei, ndo €. Eles entdo, meu esposo resolveu
concordar de eu fazer a quimioterapia e arriscar, e, eu fui fazendo, fiz a primeira
quimioterapia muito mal, realmente eu quase morri, por varias e varias vezes eu vim
para o hospital para internar, bem mal, mas todas as vezes que eu vinha eu ficava
mal e voltava bem, ndo é, e, assim foi indo uma vez por semana eu fazendo
quimioterapia e ficando cada vez pior por causa dos efeitos colaterais da
quimioterapia. Contudo com fé em Deus, sempre, sabendo que Deus estava no
controle de tudo, entendeu, sempre sabendo que eu ia fazer quimioterapia ia passar
mal, mas que Deus estava cuidando de mim. Deus é o foco principal da minha vida
no meu caso, entende, isso € o0 que me da forca todos os dias, € isso. Eu digo e
testemunho para quem for dizendo, que eu tenho uma luta espiritual todos os dias,

iISSO ndo € uma vez por semana, € todos os dias, eu tenho que acordar com uma
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luta entra a fé e a razdo, vocé esta entendendo, € como se fosse a minha fé lutando
contra a razdo, a medicina. Ndo que a medicina n&o contribui, tanto que o Dr. Dante
sabe muito bem que todas as vezes que eu preciso eu corro e ligo para ele, a gente
criou uma intimidade eu gosto muito dele, como amigo, como médico, porque ele me
da muita atengdo desde o inicio, cada vez foi me dando mais e mais, sabendo que
eu era pastora, ndo €, sabendo da minha fé em Deus e tudo mais. E entdo esta luta
€ constante, todos os dias eu tenho que mentalizar, vocé esta entendo, para ficar
mais facil para vocé entender, € como que todos os dias eu estivesse dentro de uma
tenda, que eu estivesse que sair de dentro dessa tenda todos os dias, dentro dessa
tenda eu ndo vejo nada, dentro da tenda eu ndo vejo nada s vejo doenga,
problemas e agitacdo, quando eu saio de dentro desta tenda eu olho pro céu e vejo
Deus, e eu vejo que Deus tem o poder para fazer qualquer coisa. Eu creio muito na
palavra de Deus que diz, tudo que for de promessa da palavra de Deus eu creio,
sobre cura, renovo, sobre morto ressuscitar, enfim s6 que com tudo isso, eu tenho a
consciéncia de saber que eu creio em Deus que é soberano e se ele quiser me
levar, durante esse tratamento ele vai me levar, e eu estou muito em paz com isso,
com a morte vocé esta entendendo, e Deus vai cuidar do restante, ele esta no
controle, e ele me leva e cuida da minha familia, dos meus e isso me deixa muito
tranquila, vocé esta entendendo. Eu luto, luto, sabendo que se eu morrer, & porque
Deus quis que eu morresse e o resto ele vai cuidar para mim € assim que eu vou

vivendo”.

2. O seu cancer é curavel ou incuravel? Quem lhe deu esta informagao?

“E, meu cancer ndo tem cura, soube desde o inicio que ele nao tem cura, nao
tem nada de recurso, nao tem cura, como falei, fiz quimioterapia com risco de morte,
fiz ja duas vezes de dezoito aplicagbes, ndo €, ndo morri estou ai ainda. S6 que eu
sei que é para dar uma murchada nos tumores, eu sei de tudo isso, € para prolongar

um pouco da minha vida e me dar uma qualidade de vida melhor. Dr. Dante”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?

“E eu comecei 0 tratamento mesmo aqui no hospital com a quimioterapia dia
01/09/2014. Até entao fui fazendo a quimioterapia, primeiro eu fiz as 18 sessoées, eu
tive um intervalo de seis meses, a doencga progrediu, ndo €, esparramou mais ainda,

pegou no abdémen. Entdo eu fiz novamente mais quimioterapias e me deu
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imunidade baixa agora em fevereiro, e eu sabia, minhas filhas foram me visitar eu
tinha consciéncia de que estava morrendo. Minhas criangas nunca vieram me visitar
e entdo eu via elas me visitando porque estava muito mal, mas tranquila sabendo

que se morrer, morreu e amem”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

“‘Eu fiz as quimioterapias as 18 primeiras e as 18 segundas que terminei
agora em margo de 2016. E dai agora depois de 4 meses progrediu, na verdade eu
fiz exames e os tumores diminuiram, mas duas semanas depois, comecei a passar
mal com umas coceiras N0 meu Corpo e essas coceiras eu conheco nao € qualquer
coceira eu conhego que € proveniente da doencga. Entdo dai o Dr., falou nem vamos
fazer exame e nem nada porque realmente a doenga progrediu e vocé vai ter que

fazer outro tipo de tratamento”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?
“‘Eu conhego esse termo da seguinte forma, os cuidados paliativos séo
cuidados para pessoas que estdo em fase terminal de cancer. Eu conhego sobre

iSSO, ndo sei se € isso”.

6. O que vocé entende por Cuidados paliativos?
“Eu nao sei assim nao sei mesmo, entendo s6 que é o final da vida, entende

isso, ndo compreendo o significado”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento no Cuidados Paliativos?
“Nos cuidados paliativos para mim desde o inicio, desde o inicio, eu ja estava

em Cuidados Paliativos em fase terminal, para mim meu conhecimento é esse”.

8. Vocé pensa sobre a morte?

“Penso, penso, volta e meia eu penso sobre a morte, ja conversei com
minhas filhas, tanto que o dia que eu fiquei sabendo que vocé foi conversar com
elas, vocé ficou sabendo que elas sabiam tudo que estava acontecendo, porque eu
nunca escondi nada desde o primeiro dia, conversei com elas, até porque a gente &
evangeélico para deixar elas preparadas que a mamae iria para o céu se Deus

quisesse me levar e tudo mais, conversei com meu esposo aconselhei ele para
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minha morte. Minhas ovelhas que eu tenho que me amam muito, sabe, pessoas que
eu pastoriei, que ah ...pastora, se vocé morrer o que vai ser de mim, ndo, nao é
assim. Eu, vocé esta entendendo, as pessoas choram para mim, e eu fago as
pessoas pensarem ao contrario, que nao tudo isso, que eu vou morrer, mas se eu

morrer, eu estou bem”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

“Sim”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia no Cuidados paliativos?

“‘Minha experiéncia nesse cuidado € saber que qualquer hora pode ser a
hora. Eu posso estar em casa tanto que falo para o pessoal da igreja tudo normal,
que eu posso estar em casa ou posso estar em qualquer lugar me dar uma
hemorragia interna e eu falecer naquele mesmo dia, entendeu, ndo tem dia e horario
para isso, eu acredito que qualquer momento € o momento que eu posso morrer, eu
sei disso, e todo mundo sabe disso, porque eu falo para todo mundo, até para o
povo ficar preparado para isso. Ndo € uma coisa que eu quero, eu sempre falo que
quero viver, o desejo meu é viver e fazer a obra do Senhor, fazer o que Deus tem
colocado nas minhas maos para fazer. Mas com tudo se Deus quiser me levar ... eu

sei que a qualquer momento posso partir”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doenga?

“Eu ndo posso fazer nada, uma coisa eu sempre falo, o que tenho nas minhas
maos para fazer, eu aqui nessa terra é recorrer aos meédicos, € recorrer as
medicacdes, 0 que eu posso fazer é isso, o resto Deus faz, entendeu. Eu posso
fazer melhorar a minha qualidade de vida uma coisa ou outra, nem que seja
sofrendo, mas pelo menos tomando um remédio ou outro, que dé para viver com
uma qualidade de vida como uma pessoa normal, vocé entende, se eu nao fico com
dor com esses coceiras gente, eu vivo como uma pessoa totalmente normal,

normalissima, entendeu, e é assim”.
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DESTINADO AO PACIENTE I: 15

Data: 30/08/2016 Idade: 65 anos Sexo: F (X) M ()

Religido: Catolica

Diagnostico: CA de papila duodenal

Tempo de tratamento (anos/ meses): 6 anos € 5 meses/CP 1 ano e 3 meses

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?
‘O que eu sei da minha doenca é que eu estou tomando bastante
medicamento e ela esta me ‘judiando’ bastante. Esta ja prejudicando todos os meus

0rgaos e eu sei que para mim ja nao tem mais remédio”.

2. O seu cancer é curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagao?

“Eu acho que ele é incuravel, porque ele € um cancer bravo, nao é, ele nao
tem cura. Pelo tratamento que eu estou tendo, ai, pelo que os médicos ai estao
falando ndo tem mais cura. Porque se tivesse cura eles falavam seu tumor nao esta
crescendo, seu tumor n&o esta prejudicando seus 6rgaos, nao €, entao ele teria cura

ele € um cancer dos bravo, eu sei’”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?
“‘Desde junho de 2010”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

“Eu ja fiz quimio, fiz onze quimio diferentes, dai eu fiz mais duas diferentes da
outra que foi doze, ndo é, mas nao evolui nada a minha doenca, entao eu tive que
parar, entdo agora eu sO estou tratando com remédio sé para dor porque para

doenca nao tem mais remédio”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Nao, ndo sei o que é”.

6. O que vocé entende por Cuidados paliativos?
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“‘Nao sei te responder, ndo sei o que significa isso, essa palavra, nao

consigo”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento no Cuidados paliativos?
“Olha eu ndo marquei ndo, mas acho que em margo agora ja fez dois anos

que eu parei com a quimio e comecei com essa consulta”.

8. Vocé pensa sobre a morte?
“Penso, eu penso bastante, € porque assim eu nao vivi minha vida ainda

agora que eu achei que ia viver, ja estou quase pra ir embora”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?
“‘Nao muito ndo, porque eu nio aceito a morte, e também nao aceito meu
sofrimento da doenca, porque eu ndo pedi isso pra mim, pela pessoa que eu fui eu

nao merecia sofrer do jeito que estou sofrendo isso”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia no Cuidados paliativos?

“A minha experiéncia, € como diz o outro, é confiar em Deus, nao é, para ele
ter dd6 de mim e ndo me deixar sofrer tanto, e, continuar com os meus medicamentos

e respeitar o que os médicos estao fazendo pra mim”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doenga?

“E dificil, ndo é, porque a gente faz um tratamento, faz uma cirurgia achando
que a gente vai sarar, ndo €, vai ser curado, e vocé vai 5 anos, vai 6 anos e a gente

nao tem cura, ndo tem cura, entdo a gente vai se desanimando”.

DESTINADO AO PACIENTE I:16

Data: 02/08/2016  Idade: 77 anos Sexo: F (X) M ()

Religido: Evangélica
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Diagnostico: CA de pancreas metastase hepatica (carcinomatose peritoneal)
Tempo de tratamento (anos/ meses): 2 anos/CP 3 meses

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?

“Pois € minha filha, eu estou fazendo tratamento e estou bastante confiante
em Deus através de quem esta me cuidando, fazendo este acompanhamento eu
tenho muita fé em Deus se for da vontade de Deus eu vou sarar, nao é, tenho muita
esperanga em Deus. Pois € minha filha, o médico falou que estda bem alcancada

esta doencga, custaram muito descobrir esse tumor que tenho na barriga”.

2. O seu cancer é curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagao?
“Olha filha, o médico falou que eu tinha que fazer os tratamentos para nao ter

dor. Ele falou isso para mim”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?

“‘Minha filha do céu, vai fazer 2 anos que eu estou em tratamento. Eu fiquei
muito tempo ali internada no HU, foi feito tudo que é exame, aqui mesmo na
UOPECCAN, eu fiz o exame do figado e dai ndo deu nada. Ai eu estava tranquila,
fui para casa, e, sempre comecgava aquela dor, aquela dor terrivel na minha barriga,
parece um negocio que treme, treme dentro da minha barriga. Dai a minha filha
comentou com os irmé&os dela, dai a minha cunhada tem o plano, dai eu fui consultar
pelo plano, e la que a médica descobriu, ndo €, dai enviou para ca na UOPECCAN.
Dai aqui foi feito exame, cortaram minha barriga, foi feito aquele exame, dai deu que

eu tenho um tumor no pancreas”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

“‘Dai minha filha, eu tomo a tal de morfina, e tomo outro remédio que a minha
filha que sabe 0 nome, eu tomo um monte de remédio, a morfina 0 médico disse que
€ para tirar a dor e tomo Buscopan. Fiz cirurgia, eles fizeram um baita de um corte,
minha filha, na minha barriga, diz que ia fazer um pequeno “cortinho” para tirar o
material para fazer um exame, mas foi cortado bastante. Mas da cirurgia assim,
aquele corte ja esta bem cicatrizado, mas eu sinto muita dor na minha barriga, para

mim sentar doi minha cintura, déi mesmo a barriga, eu tenho aquele peso”.
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5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Nao conhego minha filha”.

6. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?

“Pois olha filha, francamente, falar para vocé n&o sei o que dizer, pois é minha
filha dai, cuidado no meu pouco entender, € que eu tenho que me cuidar, cumprir a
ordem de quem esta me acompanhando, nesta enfermidade que eu tenho. Tenho
que obedecer as ordens, ndo €, porque se eu ndo obedecer as ordens deles, nao
adianta, ndo é, minha filha eu estar vindo. Obedecer as ordens tudo que eles falam,

fazer certo, nao teimar”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados paliativos?
“‘Minha filha, quero ver ... com essa € a segunda, terceira vez que eu vim

aqui’”.

8. Vocé pensa sobre a morte?

“Pois € minha filha, sobre a morte eu penso assim, nao €, todos nés estamos
nas maos de Deus, Deus € médico dos médicos, tudo esta em Deus se for para
morrer, ndo é, Deus € quem sabe, mas eu tenho muita esperanca, muita forga, que

Deus vai me curar para mim viver mais uns anos, se for da vontade de Deus”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

“Pois olha, minha filha, a gente sempre tem as falhas da gente, mas eu me
cuido bastante para nao fazer nada errado, ndo prejudicar as pessoas, nao desejar
nada de mal as pessoas. Estou sempre me cuidando para n&o implicar com a vida
das pessoas, cada um vive do jeito que Deus quiser, porque a gente ndo pode

implicar com a vida das pessoas”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia no Cuidados paliativos?

“Pois é minha filha, minha experiéncia € que tenho que cumprir as ordens de

quem me alerta, ja digo, tomar o remédio direitinho, e ter fé em Deus, esperar em
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Deus, tudo esta nas maos de Deus, se for permitido por Deus, Deus vai me curar

desta enfermidade, Deus é quem sabe”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doencga?

“‘Pois € minha filha, eu estou esperando, minha filha, eu sempre, falo assim
com Deus estou nas maos de Deus, que seja feita as vontades de Deus, porque as
orientagdes que eu recebo eu sigo direitinho, ndo é, o remédio tomo na hora certa,
as vezes esta doendo, doendo minha barriga, os filhos dizem falta uns minutos ainda
para mae tomar o remédio, a mae quer tomar antes, dai eu falei ndo meu filho nem
que eu sofra um pouquinho, mas eu quero tomar nas horas certas que eles falaram
eu sou assim, tenho muita dor. Pois, € minha filha é s6 isso, que eu falei, ndo é&,
tenho muita esperancga, muita fé naqueles que estdo me orientando, principalmente
primeiramente em Deus que é o médico dos médicos, Deus é sabedor de tudo eu
nunca perco as esperangas, sempre estou falando com Deus, se for da vontade de

Deus, o Senhor vai me curar, e, se nao for estou nas méos de Deus”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 17

Data: 09/08/2016  Idade: 35 anos Sexo: F () M (X)

Religido: Evangélico

Diagnéstico: CA de figado hepatocarcinoma

Tempo de tratamento (anos/ meses): 1 ano e 7 meses/CP 4 meses

Entrevista realizada na unidade () ambulatorial () UTI (X) Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?

“No momento sei que para a medicina ndo tem cura. E um problema no
figado que, na verdade, eles ndo conseguem me explicar de onde surgiu, € 0 que
ocorreu que surgiu esse problema no figado e eu nunca tive, nem hepatite e nem

nada”.

2. O seu cancer é curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagao?

“Para a medicina é incuravel. O médico disse”.
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3. Hd quanto tempo vocé faz tratamento?

“2 anos”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

“Fiz 1 ano e 4 ou 6 meses quimioterapia, um comprimido, esqueci 0 nome do
comprimido, o mais forte que tem, mas nao foi o suficiente, ndo resolveu, a doenga
comegou a evoluir e eu ndo estava aguentando. O tratamento estava muito forte,
nao consegui dormir e comer nada, eles acharam melhor suspender o remédio
porque nao estava mais fazendo efeito. Atualmente s6 tomo vitamina para o corpo

mais nenhum”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“‘Nao. Nao sei dizer porque nunca ouvi falar, por isso nao sei dizer”.

6. O que vocé entende por Cuidados paliativos?

“‘Por exemplo, o que a minha familia esta fazendo por mim as vezes. Esta
todo mundo preocupado cuidando de mim, todo mundo quer ajudar de alguma
maneira esta me ajudando de alguma maneira com alimento, porque n&o estou

podendo trabalhar, carinho, amor”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados Paliativos?

“‘Ha 2 anos. Sei que para eles, eles acham que é mais dificil do que para mim,
mas s a gente que esta passando por isso sabe o que esta passando, mas eu
entendo o lado deles, sei que estao preocupados, nem um deles quer que eu morra
e nem eu também ndo, mas se for a vontade de Deus fazer o que. No CP ha

3 ou 4 meses’.

8. Vocé pensa sobre a morte?
“Eu acho que n&o € minha hora. Eu acredito que ndo € minha hora, que Deus

nao vai me levar agora € uma provagao e vai passar, so”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

“Se tiver na hora, sim”.
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10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia no Cuidados paliativos?

“‘Na verdade é uma experiéncia unica s6 quem esta vivendo para saber
realmente o que é. Experiéncia unica, ndo tem explicagdo, nunca imaginei que iria
passar por isso um dia, ninguém imagina, sempre, fui um cara ativo, trabalhei em 2,
3 servicos, até, trabalhei 20 horas no dia, muitas vezes sempre fui ativo, sempre
trabalhei muito, para mim estar nesta situacéo... vocé nao sabe o quanto é dificil,
muito dificil, ndo posso fazer nada tem que depender dos outros para tudo até para
ir ao banheiro. Eu gostava muito de fazer comida eu ndo consigo nem esquentar

uma comida e tem dia que n&o consigo nem levantar, € muito dificil”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doenga?

“Para a medicina nao tem cura, mas para Deus tem e Deus vai me curar eu
acredito nisso e toda a minha familia acredita nisso, estou lutando para isso com
esse proposito acreditando em Deus. Ja vi um milagre nas outras pessoas. Pessoas
gue veem conversar comigo, pessoas que encontro na rua, pessoas param, quem
nunca vi vem conversar, falar alguma coisa que aconteceu na familia deles igual,
parecido muita gente. Muitos amigos que eu nem achava que era tdo amigos assim,
que hoje até falo tem gente que parece ser um anjo em minha vida. Entao é s6 vocé
vivendo para saber o que €, ndo tem explicagdo, vocé nao da valor para isso quando
esta bem para amigos e conhecidos, s6 conversa um pouco e vai embora sai

correndo. Sé vocé vivendo para saber o que é”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 18

Data: 27/09/2016 ldade: 24 anos Sexo: F () M (X)
Religido: Catdlico

Diagnéstico: Leucemia Linfoide Aguda

Tempo de tratamento (anos/ meses): 5 anos / CP 1 més

Entrevista realizada na unidade () ambulatorial () UTI (X) Internamento



142

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?

“‘Bem, eu sei que é um cancer, o cancer, ele ndo é alguma coisa que vem de
fora, € uma reproducdo da célula quando ela ndo deveria, ou seja, eu sei que uma
célula na minha medula, uma célula de defesa se reproduz antes da hora, ou seja,
antes de ser capacitada a defender meu corpo, e vai tomando lugar das células
saudaveis, entdo essa seria a tal da leucemia. E ela entado reduz a minha imunidade
e me deixa agora no momento neutropénico, néo €, entdo esse € um problema, e
esse € um dos sintomas da leucemia, alguma coisa assim. Sobre a minha doenga
eu sei algumas coisas so, € ela vai tomando lugar das células saudaveis e eu
preciso tomar quimioterapia para destruir essas células negativas, células ruins que
estdo tomando conta do meu sangue, da minha medula também. Mas com a
quimioterapia, ela ndo consegue dividir quais sdo as células ruins e boas, e acaba
destruindo algumas células boas junto, inclusive as que se reproduzem rapido, € por
isso que cai o cabelo quando a gente toma quimioterapia. Sabia? E a velocidade de

reproducao das células, entdo, seria basicamente isso”.

2. O seu cancer € curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagéo?

“O meu cancer inicialmente seria curavel, mais a minha leucemia é recidiva, e
ja é a segunda vez, que ela volta, digamos assim, ou seja, € a terceira vez que eu
estou com leucemia. Eu estava fazendo tratamento, eu comecei a fazer em 2010, e
terminei em 2011, e eu fiquei bem até 2015, em dezembro ela voltou, e eu estava
fazendo tratamento pela segunda vez, até junho, normalmente, e em junho eu
comecei a sentir os sintomas, que seriam dor nas juntas, comecei a sentir
novamente, forte, ou seja, eu sabia que os blastos, estavam se reproduzindo
rapidamente na minha medula. E eu ja estava ligado nisso, antes de ter qualquer
resultado de exame, eu ja sabia que ela tinha voltado de novo, €, ai eu vim aqui, e
acabei internando em julho, e estou ai basicamente desde entdo, entdo ai, quase
trés meses de boa. Eu acabei internado e eu sabia que ia ter que tomar quimios
mais fortes, porque era a terceira vez que estava voltando. Eu estava na fila para o
transplante, ndo é, tem um doador 100% compativel, digamos assim, que tem todos
os requisitos e tudo mais, aqui no Brasil. Mas para eu receber, esse transplante, que
eu preciso fazer eu tenho que estar com a doengca em remissao, ou seja, ter ela

sobre controle, e todos os medicamentos eu tomei, e nem um funcionou para fazer
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ela entrar em remiss&o, ai eu estou vendo se eu consigo uma medicamento do
exterior que vai ser a ultima que eu vou conseguir tomar. Mais eu também estou
com uma infecgdo, entdo as bactérias, acho que € uma bactéria, estou com uma
infeccao, eles ndo sabem, bem de onde vem essa infecgao, talvez seja do pulmao
de novo, porque eu estava com uma infec¢gao no pulmao, e eu nao vou poder fazer o
transplante com infeccdo nem se a doenga tivesse em remissdo. Entdo eu estou
com esses dois problemas, a infecgdo e a doenga que nao entra em remissao,

apesar de ter um doador compativel”.

3. H& quanto tempo vocé faz tratamento?

“Entao eu fiz em Goias, comecei em 2010 e 2011 terminou, e eu fui mantendo
s6, fazendo o acompanhamento, nao &, tomando aquelas quimios de manutencéo. E
essa manutencgao eu ja fazia na UOPECCAN, eu ja tinha vindo para o Parana, ja
tinha saido de Goias e tomava Vincristina como quimio de manutencdo. Ai dessa
segunda vez que voltou a doenga, eu comecei a fazer o tratamento em dezembro, e

estou fazendo até agora, dezembro de 2015 até agora”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

“Entao foi s6 o tratamento quimioterapico, mesmo, sé a quimioterapia todas
as vezes, porque acho que como a leucemias nao desenvolvem tumores a
radioterapia ndo é realizada. Acho que eles fazem a radioterapia, s6 quando for
fazer transplante, se ndo me engano, porque precisa destruir totalmente as células
da medula, porque vocé vai receber uma nova e precisa exterminar a antiga, € isso

9

al .

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?
“Ah, eu conheco, cuidados paliativos, seria meio que cuidar da qualidade de
vida, apesar de muitas vezes nao poder ter esse procedimento a longo prazo na vida

da pessoa, as vezes”.

6. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?
“Seria isso, seria meio que dar uma qualidade de vida para pessoa, ter esses
cuidados com a saude da pessoa em outros fatores, setores, além daqueles que nao

podem ser eliminados, ou seja, no meu caso, teria essa dificuldade de eu nao
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conseguir eliminar o cancer com os medicamentos que foram administrados aqui,
mais poder ter esse tempo prolongado de vida, e ter sei la, dias como uma pessoa

normal, entre aspas, nao é”.

7. A quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados paliativos?

“Ah, seria este ultimo més, porque eu tive a ultima quimio, eles tentaram fazer
uma mistura diferente e tal, para tentar eliminar o cancer, para entrar em remissao,
para poder fazer o transplante. Mais eu tive a infecgao fui pra UTI, e enquanto eu
estava na UTl meus exames ja mostraram que tinha células imaturas no meu
sangue, ou seja, ndo tinha funcionado, ai pelo menos com a medicagcéo que tinha
aqui disponivel eu terminei tudo, e, ndo tem mais jeito com o que tem disponivel

aqui, e eu estou assim desde, faz cerca de um més”.

8. Vocé pensa sobre a morte?

“Ah eu pensei, ja, por algum tempo mais sei la, ndo € uma coisa assustadora,
eu penso como se fosse um descanso. Porque as vezes a gente fica meio cansado
de sofrer, assim, 0 que eu ndo quero é sentir dor e sofrimento. Mais a morte ndo me
assusta, porque eu estava (com) algumas coisas de filosofia, e acabei vendo até,
nao foi eu que estava procurando sobre a morte, mas eu estava vendo um video que
eu sempre vejo um canal sobre filosofia, e dai ele meio que continha alguns
pensamentos sobre a morte. E alguns filésofos falavam que vocé nao precisa ter
medo dela, porque antes dela vocé esta vivo, e, depois vocé nao vai ter com que se
preocupar, tipo € uma coisa que nao esta sobre seu controle, muitas vezes.
Entendeu? E eu também penso que vai chegar e a vida passa meio rapido e entao
quando a gente percebe assim, ela chega, entdo e muitas vezes acontece sem ter
essa previsibilidade, eu ja prevejo uma grande possibilidade de ela acontecer agora.
Mais tem gente por exemplo, que acaba se acidentando, ou morrendo de uma hora
para outra, e a vida é muito fragil, entdo ndo tem que haver essa preocupacgao, se
todo mundo vivesse preocupado com a morte eu acho que o mundo seria um lugar
muito pior, entdo é isso a gente acaba aproveitando e vivendo o presente sem

problema, ah eu s6 vivo o presente mesmo”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?
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“Sim foi o que eu falei, se ela chegar vai ser tipo um descanso o que eu me
preocupava é realmente tipo como vai ficar a familia, sabe, eles vao ficar abalados,
ah ... ndo sei o que |a, mais eles ja ficam abalados com a minha doenca e tal. E se
tiver um final eles vao ter que aprender a lidar com isso, porque eu ja aprendi mais
ai, eles sdo muito frescos com isso, sabe, eu ndo sei eu acredito que seja normal
com familiar. E que nunca aconteceu comigo, entendeu de ser familiar de alguém
que provavelmente vai morrer logo, coisa assim, ainda mais tao jovem. Entdo eu nao
sei 0 problema é a reagao deles, mais eu ndo vou ter que me preocupar com isso

porque eu vou estar descansando”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?

“‘Minha experiéncia diante dos cuidados paliativos nao sei, bem de boa na
verdade assim, eu ndo fico me focando nessas coisas tipo tratamento e remédio
coisas do tipo, tento fazer minhas atividades como se estivesse em casa. Porque se
nao a pessoa comega a ficar muito incomodada eu acho, tipo eu acho que me sinto
bem mesmo estando no hospital por trés meses, nao sinto diferenga, porque acho
que o menos importante € o que esta ao nosso redor e 0 mais importante € o que
esta dentro na nossa cabega. E realmente tem gente que fica uma semana, e sente
incomodado por estar aqui, enquanto quem tem uma cabeca e consegui lidar

consigo mesmo, consegue ficar em qualquer lugar por qualquer tempo”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doenga?

“Ah, é eu ja falei até, eu ja conversei com um amigo, falei assim sera que eu
falo para os meus familiares, converso com eles agora, ja preparando, eu tenho
consciéncia de tudo que acontece, mas eu nio sei se eles sabem, entendeu. Isso &
a unica coisa que me preocupa, seria como ir falando para outras pessoas, acho que
preparando aos poucos falando olha, sabe que eu ndo estou muito bem, néo é, que
isso, isso e aquilo, e € bom ja ir preparando eles aos poucos eles, para que se
acontecer alguma coisa nao ter todo aquele ‘chororé’ |a coisa e tal, mais eu nio sei
responder, eu estou como antes. Nao sei porque eu nao fico mais pensando no

futuro mais, assim eu vou tentar sobreviver, é claro eu vou tentar lutar, com o que
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der e vier pra viver o maximo possivel, e tudo, mais o que tiver fora do meu alcance
eu deixo na mao de quem pode fazer alguma coisa, seria meio que uma visdo um
pouco histérica apesar de eu acreditar no livre arbitrio, ou seja que a pessoa consiga
fazer alguma coisa. Ainda tem os historicos eles falam assim, eu vi alguém colocar
uma metafora que eles falam que a vida é como um carro, e a gente € como um
cachorro preso nesse carro com uma corda. Entdo tem coisas os histéricos falavam,
nao &, tudo bem nao existia carro naquela época, mais nessa metafora o carro vai
se movendo, e vocé pode tentar se debater, mas vocé nao vai conseguir fugir dessa
situagado, ndo €, ou seja, a vida que seria o carro vai continuar seguindo o rumo, e
vocé pode fazer para melhorar a situagao é tentar s6 seguir esse movimento. Entéo
eu faco assim o que esta fora do meu alcance eu ndo me preocupo o0 que eu
consigo fazer para mudar eu ajo sobre isso e isso € uma filosofia de vida 6tima,
porque muitas vezes as pessoas ficam reclamando e debatendo sobre coisas que
elas ndo podem mudar, entdo isso causa um mal-estar, e vocé pode se livrar disso,
s6 pensando. Olha nao consigo, por exemplo acontece um desastre aqui um
desabamento e a pessoa nao pode ficar se lamentando sobre isso, porque é uma
coisa que esta além da vontade dela, mais o que ela consegue fazer para mudar,

para melhorar a vida dela, ela faz, € mais ou menos isso”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 19

Data: 13/09/2016  Idade: 42 anos Sexo: F (X) M ()
Religido: Evangélico

Diagndstico: CA de mama meta 6ssea

Tempo de tratamento (anos/ meses): 2 anos/CP 6 meses

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?
“‘Eu sei que ela é uma doenca agressiva, ndao é, e que eu vou fazer o
tratamento, ndo tem cura, mas tem tratamento, ndo é, e vamos tentando fazer o

possivel e o impossivel para tratar”.

2. O seu cancer é curavel ou incuravel? Quem lhe deu esta informagao?
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“‘Quem me deu a informacgéo, foi o Dr. Dante, e ele disse que € incuravel, mas

que tem tratamento, nao é”.

3. Hd quanto tempo vocé faz tratamento?

“Ha 2 anos”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?
“‘Eu comecei fazer, fazendo aquelas quimios, a vermelha, ndo lembro o nome,
taquisol em 2014, dai depois fiz o hercepitin e o doxitacsel, e agora eu testou

fazendo cisplatina com ventamisina”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Mais ou menos, assim, eu sei’.

6. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?
“Eu nao estudei sobre isso, mas eu acho assim que € quando a pessoa nao

tem mais volta, esta nas ultimas”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados Paliativos?
“Eu nao sei se eu estou no cuidados paliativos. Essa quimio € para diminuir o

cancer, eles querem que eu facga para reduzir o maximo, para depois fazer cirurgia”.

8. Vocé pensa sobre a morte?

“Penso, penso sim, mas nao tenho medo da morte, sou bem tranquila assim a
respeito de morte, eu tenho panico de sofrimento, de ficar sofrendo. E eu ja
conversei com a minha familia que eu n&o quero ser entubada, que eu nao quero
ser ressuscitada, que € para deixar eu morrer naturalmente, ndo quero essas coisas
para mim. O que eu nao quero €& ficar tipo sofrendo, dai entuba, dai fica

ressuscitando, em coma, tempo em uma cama, iSso eu ndo quero para mim”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?
“‘Me sinto, me sinto preparada, porque quando a gente nasce, nasce, um dia
vai acabar, um dia a gente vai morrer, ndo €, quando a gente recebe a noticia do

cancer, a gente fica bem em panico com medo, depois a gente, conforme o tempo, a
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gente, vai se acostumando. Vai vendo tantas pessoas morrendo dentro do hospital,
assim e pessoas que vocé conheceu, aqui dentro e crianga, ndo €, vocé vai meio

que ficando mais tranquila a respeito disso”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?

“E eu penso que a medicina esta correndo atras de resposta para doenca.
Quando o medicamento ndo deu certo o primeiro esse doxotaccel, ndo deu certo, e
o Dr. disse assim que a gente tinha que mudar de medicamento para tentar um outro
ja que aquele nao deu certo, que no comeco assim, eu fiquei bem chateada, chorei,
fiquei chateada, falei assim, nossa fiz quatro e ja ia terminar, ndo €, fazer a quinta e
a sexta e agora tenho que comecar tudo de novo fazer um outro medicamento €, no
minimo sdo seis ciclos. Entdo é bem dificil ndo €&, depois eu fui me acalmando, ndo
€, e tentando entender, ndo €, que tem que fazer mesmo. Tem momentos que vocé
pensa assim, eu acho que vou deixar ndo vou fazer mais nada, mas s6 na hora do
desespero, mais depois vocé pensa vamos la tem que fazer, vamos fazer. Agora

tem seis meses que eu comecei uma quimio paliativa”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doenga?

“Eu acredito muito em Deus, eu acredito que ele pode me curar, a hora que
ele ... entdo essa € uma esperanga que eu tenho, eu ndo fico pensando que vou
morrer, mas que eu vou viver. Entdo, que ele pode estar me curando na hora que
ele quiser, ele pode me curar, e que se ele achar que é a minha hora de morrer, ndo

€, eu vou estar pronta para fazer o que ele quer, ndo é&”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 20

Data: 02/08/2016  Idade: 76 anos  Sexo: F () M (X)
Religiao: Catdlico
Diagnéstico: Adenocarcinoma moderado diferenciado infiltrante

Tempo de tratamento (anos/ meses): 4 meses/CP 4 meses



149

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?

“‘Eu sei que ela comecou, ela comegou, assim, tipo de uma cdlica, sabe ela
doia assim no umbigo e corria para esse lado assim, desse lado eu ndo podia deitar,
s6 de barriga para ‘riba’ ou entdo desse lado, e aquilo foi aumentado, aumentando.
Fiz 14 uns trés, quatro ou cinco exames com um Dr., fiz com um fiz com outro e nada
valeu, eles até brincavam com a gente isso n&o € nada, isso € coisa a toa, nao sei o
que, sei la, ai eu vi que a coisa ficou preta mesmo, e eu falei ndo, agora, eu tenho
que pagar uma consulta. Ai eu fui em um outro médico 14, e ele olhou Ia, e falou
rapaz, isso aqui ndo € para mim nao, eu vou mandar vocé |a, para Cascavel, porque
eu nao tenho tratamento para vocé aqui. Entdo a coisa complicou mesmo, e
complicou mesmo, porque quando eu comecei ir no médico fazer exame, uma coisa
e outra, tinha dia que eu estava ‘sdosinho’, s6 uma coceira, tipo de uma cdlica, sabe,
nao tinha saido fora assim, que nem saiu, estava perfeitinho. Se ele mandasse eu
direto para ca naqueles tempos, as vezes tinha ficado bom, muito ‘mais melhor’ do
que estou, ndo é, mas eles ficaram me enrolando, fui em um me enrolava, ia em
outro me enrolava, fui em um médico la em Guarapuava, me enrolou também. Entao
fui com esse outro médico 13, ele falou que isso ndo era para mim, nao, ele e me
mandou para ca, eu ja vim para ca, mas ja vim ...eu pesava quase 78 kg e cheguei

aqui com 40 kg, so tinha osso e couro”.

2. O seu cancer € curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagao?

“Eu tenho um céncer, o médico disse que tem cura, mas sei la eu tenho um
pouco de cisma, tenho com um pouco de cisma, eu tenho um cunhado que ja
faleceu ele teve um cancer, fez uma tal de terapia la, comia pelo canudo, garganta
furada assim, bebia agua por ali, comia por ali, aquela sopa ndo, agua com arroz

batido, a comida dele era essa, eu tenho um pouquinho de medo”.
3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?
“O tempo que eu venho para c4a, porque o que os médicos de |4 me davam

nao valia nada, um més um més e pouquinho”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?
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“Fiz a terapia e os remédios que os médico aqui me receitaram, esta faltando
mais. Agora eu vou continuar os tratamentos, s6 vou continuar o tratamento, daqui

45 dias, eu venho fazer outra consulta para pegar remédio de novo”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Ja vi falar, mas tem muito jeito de cuidar”.

6. O que vocé entende por Cuidados paliativos?
“Cuidado, para mim, eu tenho que cuidar da minha saude, nido €, primeiro e
depois das outras coisas, mas eu estou pelejando para cuidar, ndo €, se esta certo,

nao &, tem que dar certo”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados Paliativos?

“‘Um més e meio, 5 domingos, ndo €, 5 semanas”.

8. Vocé pensa sobre a morte?

“Sobre a morte eu acredito que € uma coisa boa”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?
“Qualquer hora que Deus quiser me levar estou pronto, ndo tenho medo da

morte, ndo pego ela e vou por no bolso ainda”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?

“Eu estou cuidando e vou continuar cuidando, mesma coisa, hao vou parar,
enquanto eu puder vir aqui, eu venho e quando ndo puder mais, é porque eu ja

‘oxiii’, quando eu parar de vir aqui eu ja fui para |a, para o cemitério”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doencga?

“Nao, isso ai, eu nao perco a fé nao, tem a mao dos médicos, mas tem as
maos do médico ‘mais maior’ que esses daqui ainda, eu ndo perca a fé, eu ainda

tenho fé um pouco”.
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DESTINADO AO PACIENTE I: 21

Data: 26/07/2016  Idade: 52 anos Sexo: F () M (X)

Religido: Catolico

Diagndstico: CA de eséfago médio

Tempo de tratamento (anos/ meses): 1 ano e 8 meses/CP 1 ano e 1 més

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?

“‘Ha complicado, tento me esclarecer 0 maximo que posso, internet e tudo,
mas ndo sei o quanto eu sei. E dificil de explicar, que na verdade o que eu tenho
descoberto que dificimente tem cura, tem uma redencdo da doenca..., vocé
consegue até, raramente as pessoas conseguem cura no nivel que eu estou,
conseguem uma sobrevida boa. Eu tenho que tomar cuidado o resto da vida, mesmo
Se eu me curar, eu vou ser uma pessoa que vou tomar cuidado, tomar agua alcalina,
melhor a alimentagdo mais natural possivel, tentar evitar agrotéxico, produtos com
conservantes é isso que tento fazer daqui para frente. Tenho um carcinoma invasor,

nao me lembro o outro nome”.

2. O seu cancer € curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informagéo?

“E incuravel, pela medicina é quase impossivel. J4 o médico disse, assunto
sério, ndo tem cura pela medicina. Eu estou com um tratamento alternativo ja vi
muita gente curar pela internet, tudo pela internet, & claro na internet o que eu Vi
curar se identificou, a cidade de onde é, entdo a gente confia. Eu uso a
fosforolamina entdo, para mim foi a salvacédo. Eu estaria morto, nao teria passado de
outubro do ano passado, ndo tinha condicbes do jeito que estava, as ultimas
quimioterapias eu vomitei 10 dias sangue puro, nao tinha condicbes de sobreviver
do jeito que estava, ninguém que me viu acreditava que eu poderia estar bem assim

hoje, gragas a Deus”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?

“1 anoe 1 més”.
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4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?
‘Fiz 4 quimioterapias com cisplatina, 4 ciclos de 4 dias,112 horas de
quimioterapia. Atualmente ndo estou fazendo nada de tratamento médico. Estou

usando a ‘fosfo’ ha 1 ano e 1 més”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Mais ou menos”.

6. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?
“E pouco coisa, acho que o paliativo quer dizer, sei 14, tentar uma vida melhor
para o paciente, mas nao quer dizer que esta em um tratamento de primeira, quimio,

radio todas essas coisas € isso que entendo”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados Paliativos?
“Faz 2 anos que descobri a doengas e estou em tratamento e 9 meses no
CP”.

8. Vocé pensa sobre a morte?

“‘Eu costumo chamar de irma morte. Muita gente precisa da morte, se vocé
estiver em uma situagao, eu estava indo..., ela chega no momento muito bom, o que
vocé vai fazer em um sofrimento fora do comum, as pessoas em volta de vocé
sofrendo mais que vocé quase. Entdo tem uma hora que tem que chamar irma
morte, tinha um santo que chamava irma morte. Entdo n&do é assim, conforme a
situacdo nao tem como vocé tentar sobreviver sem ter condicbes nenhum de estar, é

iSSO que penso”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

“‘Com certeza, hoje até eu nado estava mais preparado para lidar com a
sobrevida, eu ja estava tdo preparado para ir, entdo, hoje meus pensamentos
tiveram que voltar, hoje mesmo no carro eu vinha pensado nisso, hossa como que
eu estava preparado para morrer. A partir do momento que vocé assume um
caminho vocé deixa de trilhar em outro, isso que pensei hoje no carro, o que mais

me fazia sofrer para morrer € que nao tenho nenhum neto, mas ainda nao tenho,



153

meus 2 filhos n&o tem filhos, € isso que me segurava, agora tenho que sonhar

novamente”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?

‘Entdo eu acho que vocés estdo preparados para melhorar a vida do
paciente, fazer o que for preciso para melhorar a sobrevida do paciente. Eu
experiencio isso, também, embora, assim, eu ndo tenho colaborado muito com isso,
porque tenho um tratamento diferenciado, entdo eu nao colaboro muito, porque faco

um tratamento fora, eu nao colaboro tanto com o trabalho por isso”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doencga?

“Hoje eu tenho pesquisado, que também nao s6 a fosforolamina, tem pessoas
hoje fazendo um trabalho, diz que consegue reverter uma doenca dessa hoje,
usando, € claro eu vou ter que mudar a agua que eu bebo, alcalinizar essa agua
com tratamentos, tipo minerais, que vai fazer o teu corpo, voltar a poder brigar com
essa doencga. Eu tenho visto pessoas hoje fazendo isso, entdo disse que com algum
sucesso, € claro nao pode estar nos ultimos dias para fazer isso, vocé tem que estar
em uma condigao boa. Diz que com minerais, é, voltando a fazer coisas que teu
corpo nao tinha, por isso vocé adquiriu esta doencga. Tenho visto pessoas que dizem
que tem condi¢cdes de reverter uma doenga dessa, é claro que teu psicolégico
também. A minha mae dizia assim, tudo que vocé quer fazer metade ja esta pronto
se vocé tem vontade. Entédo a for¢ca de vontade é tudo, nao é tao dificil querer fazer
alguma coisa com alguém que ndo acredita, ndo da, as coisas ja estdo tdo muito
dificeis, entdo metade estd o seu psicolégico, se vocé tem vontade as coisas

encaminham muito melhor”.
DESTINADO AO PACIENTE I; 22
Data: 04/07/2016  Idade: 73 anos Sexo: F () M (X)

Religiao: Catdlico

Diagnéstico: CA de Pulmao IIIA
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Tempo de tratamento (anos/ meses): 7 anos e 9 meses /CP 6 anos

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doencga?

‘A minha doenga que eu entendo € um cancer de pulmao no lado direito.
Quando iniciei minha preocupagdo com o tratamento eu nem imaginei que fosse
cancer, porque eu nunca fumei, na minha vida fiquei surpreso com a comprovagao
do médico de era cancer. Quando médico constatou cancer me deu um desespero
danado e depois vi que pelo intermédio do tratamento n&o foi dificil o tratamento.
Estou bem, em tratamento, como bem, durmo bem, tenho coragem de enfrentar a
vida, ndo me preocupo com a doenga, estou levando uma vida normal acho que isso

que me ajuda’.

2. O seu cancer € curavel ou incuravel? Quem Ihe deu esta informacgéo?

“Eu calculo que é curavel pela maneira que levo o tratamento, de noventa em
noventa dias. Quando eu iniciei o tratamento médico me disse que era de grau 4,
nunca imaginei que poderia ser classificado desta maneira. Hoje meu cancer é
calculado de maneira engragada eu fico sem imaginar como € que pode ser porque
os proprios médicos acham que sou uma lenda o cancer esta calcificado, isto é o
que os médicos dizem que esta calcificado. Sou uma lenda de acordo com os
médicos, fiz quimioterapia, radio e ele esta calcificado, estou bem, mas de vez em
quando tenho tonturas, gragas a Deus me sinto bem. Nao me sinto mal e pelo que
meus amigos dizem: Alem&o, a maneira que vocé estava e hoje! Acho que meu
cancer pode ser curavel estou indo para sete anos de luta e me sinto bem. E isso

que me leva a enfrentar essa doenca”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?

“6 anos”

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?

“Fiz 36 sessobes de radioterapia e 12 de quimioterapia. O tratamento de radio
me ajudou bastante e junto fiz a ‘quimio’ com o tempo fiquei fraco e abatido, porque
o tratamento nao estava respondendo e me fazendo mal. Quando parei o tratamento

ficou melhor, que bom os médicos perceberam, fiquei melhor com a interrupcéo do
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tratamento. Estava me sentindo mal, e, hoje estou fazendo o tratamento em casa,
nao tem como em casa ainda, mais cancer € uma coisa que o hospital ndo tem
como segurar o paciente o tempo todo no hospital, cheguei a um ponto que desmaio
na cozinha, banheiro. Me sinto bem para vocé ter uma ideia, de 108 kg quando
iniciou em 30 dias vim para 68kg, cheguei em um ponto que ndo podia caminhar
mais, desmaiava o tempo todo, a comida ndo descia, ndo podia sentir o cheiro.
Comecei a ficar mais forte e hoje estou bem, mas tenho tonturas; o clima influéncia,
me sinto bem no verdo e nao no inferno. Estou tomando remédios, varios tipos de
remédios: gabapentina, paracetamol, faco em casa o uso de medicamentos para dor
e formigamento. E duro para escrever acredito que ficou da radioterapia, calculo que

tem uma radiagao dentro de mim, fiz muitas sessdes de radioterapia”.

5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Néao, eu ndo conhego, mas ja ouvi falar em paliativo, quer dizer, vocé segue o
tratamento e depois, como vou explicar, vocé renova comega de novo o tratamento,
mas nao entendo. Calculo que paliativo € quando tudo esta normalizado sob
controle, paralisado, ndo reage, calculo que seja isso, sou leigo, mas vejo 0s

meédicos dizer esse paciente € paliativo”.

6. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?

“Eu imagino paliativo tudo normalizado, esta sobre controle, paralisado, néo
reage, acho que é isso, sou leigo neste assunto, mas vejo os médicos falarem um
com o outro: o caso dele é paliativo, perguntei ao meu filho, inclusive o Dr. Ademar,
disse que sou uma lenda. Eu n&o sabia o que € uma lenda calculei que 0 médico
disse que estava durando muito, fiquei com medo, expectativa e preocupagao, mas

entendi que meu organismo € incrivel e que levo uma vida normal e como deve ser”.

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados Paliativos?

“‘Depois que me desliguei da quimioterapia e radioterapia faz 4 anos. Os
primeiros dois anos foram uma luta, o primeiro ano passei muito mal. Mas depois
que terminei radioterapia e quimioterapia, fiquei dois anos em luta passando por
momentos dificeis ndo acreditava que iria sobreviver o cancer € bravo. Tenho
amigos que comegaram o tratamento comigo e que em sessenta dias foram para o

‘elegeu’. E hoje estou forte, vivo, agrade¢co a Deus por estar ao lado da minha
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familia, agradeco pelo incentivo, esposa e ao meu filho. Isto é o que me leva a ter
coragem, o Brasil e mundo vé o cancer como doenga que nao tem cura. Fui
convidado pelo médico para participar de uma pesquisa no Canada porque meu
cancer é algo misterioso. Me cuido muito, como fruta, mas ndo coloco na minha
cabeca que estou doente. Vou para o clube jogar bocha, baralho, estou levando uma
vida normal ao lado da minha familia. Assisti uma reportagem que quem se diverte
joga baralho, ajuda a normalizar a doenca eu estou fazendo certo depois que assisti

a reportagem, vejo que estou fazendo certo”.

8. Vocé pensa sobre a morte?

“Nao me preocupo com isso, Deus é que sabe o dia de eu ir tudo tem sua
hora, ndo € pela doenga, a doenca pode até me levar antes da hora, mas Deus é
forte e ele sabe da minha hora. Ndo me preocupo dou risadas com minha familia,
saio, gosto de me divertir, jogo loteria (jogatina), canastra, cacheta, ajudo minha

esposa até as 12h”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?

“Eu me sinto sim, imagina, o fim da vida pode aparecer a qualquer momento é
uma coisa que nao esta dentro da minha cabecga, o fim da tua vida pode ser no
apagar da luz, isso nao tem como vocé dizer vou me preocupar com a morte e o fim
da vida, por que isso € Deus quem sabe. Se eu for me preocupar com a doenca que
tenho vou ficar sentado no quarto em uma cadeira e ficar sentado como diz a musica
de Raul Seixas sentado no apartamento esperando a morte chegar. Mas eu nao,
seja o que Deus quiser a qualquer momento, se morrer da doenca fica o comentario
morreu daquela doencga, cancer, eu morri porque chegou minha hora”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?

“Veja s6 a medicina hoje em termos de tratamento, eu acho que a medicina
esta adiantada, eu acredito nos remédios que estou tomando. Tenho certeza que
estou bem tratado e bem cuidado, estou diante de uma equipe médica que me
cuida. Veja s6 estou sendo tratado nao pelo sistema particular e sim pelo SUS, o
tratamento onde ndo posso me queixar, o tratamento € bom, estdo me dando

seguranga que um paciente precisa que é o atendimento. O que o médico transmite,
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a maneira de examinar, dizer vocé esta bem, eu pergunto ao médico por exemplo, o
que vocé acha estou sendo curado, como esta minha situagdo, estou sempre na
expectativa sera que meu cancer vai zerar e acredito que ele possa zerar. Eu ja vi
muitas pessoas sairem do hospital dizendo que o cancer zerou gritando como se
fosse uma formatura, e eu espero isto também, pode ser que ele vai zerar. Eu estou
notando que estou com ele guardado aqui dentro de mim, estou cuidando dele, mas
acredito que os remédios me ajudam a minha mente a coragem que tenho para
encarar esta situacdo. Mas a gente vé por tudo muitas coisas, pelo Brasil e mundo
afora, quando vocé ndo se entregar e ndo deixar abater vocé consegue vencer esta

luta, eu acho que é por ai este negdcio”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doencga?

‘Isso € o espirito, coragem, organismo forte preparado bem, eu procuro me
fortificar através de frutas (banana, maca), leite, eu acredito que ajuda, recebo
muitas pessoas com receitas: toma isso, aquilo, ajuda. Me concentro, mas o médico
diz s6 tome o que te receitar, € o que fagco, ndo levo para o lado conforme os
amigos, compadres, vizinhos, eu aceito esta conversa, mas vou pelo lado
profissional das coisas que € a orientacdo médica, enfermeiros, auxiliar dos
medicos, eu aceito isso e ndo aceito tomar qualquer coisa por pessoas particulares.
Eu acredito que te possa de dar coragem e animo, mas eu digo pode deixar vou
tomar, mas fico na minha, ndo tomo, eu fico na minha, dentro da preparacéo de vida
que tenho acho que é por ai, ndo é engolir qualquer coisa que faz bem. Se vocé
fugir da ciéncia médica, vocé esta fugindo da realidade da vida. O espirito € vocé
nao se entregar, vocé nao tem coragem de encarar a vida sabe, entdo vocé tem que
ter o espiritual € o que Deus te da para enfrentar a vida, coragem, a maneira de
seqguir a vida esta € a preparacao para encarrar a situagao que tenho: doenga brava
que todo mundo sabe, se vocé analisar hoje, fulano esta gripado € uma doenca
curavel, mas o cancer € uma doenga que nao tem cura, se vocé imaginar bem
conforme o lugar que tem, do jeito que a medicina esta adiantada hoje, mas para
isso vocé nao pode se entregar espiritualmente, ndo pode tem que ter fé em Deus e
nos meédicos que estao te cuidando, tratando. Eu sé imagino e fico pensando pelas
minhas andancas nos hospitais, como tem gente sofrendo, gente que nao pode

engolir nada, pensei que eu fosse passar por essas coisas também, pensei coisas
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do arco da velha, quando chegava no hospital e vi tudo isso, fico sentido com o
sofrimento dos outros, gostaria que todos pudessem levar como eu: expectativa boa
e segmento de vida bom. Porque € isto a gente vé: muita gente sofrer, mas tem
coisa que nao tem recurso, os proprios medicos designam as pessoas € € iSso que
fico sentido, de ver amigos meus e la dentro do hospital, gente que ja partiu dessa
vida com essa doencga. Eu hoje estou forte vivo e lutando, acredito, vou dar trabalho
ainda e estou muito feliz. Espero que a medicina descubra coisas importantes para
essa doenga, o cancer, e que pudesse pelo menos ser curavel 80 % porque € uma

doenca terrivel”.

DESTINADO AO PACIENTE I: 23

Data: 30/07/2016  Idade: 58 anos Sexo: F (X) M ()

Religido: Catdlica

Diagndstico: CA de reto baixo (adenocarcinoma de reto)

Tempo de tratamento (anos/ meses): 5 anos e 4 meses/CP1 ano e 4 meses

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

1. O que vocé sabe sobre a sua doenca?
“‘Eu sei que esta doenca 99% nao tem cura e eu ja fui dispensada pelo

meédico porque ndo tem cura mais”.

2. O seu cancer é curavel ou incuravel?
“Quem |he deu esta informagao? O médico Dr. Julio Cesar. Minha doenga néo

tem cura”.

3. Ha quanto tempo vocé faz tratamento?
“5 anos”.

4. Quais tratamentos vocé ja fez e quais faz atualmente?
“O unico tratamento que faco € lavar a ferida com o medicamento roxo, é no

anus e ja pegou a vagina, é grande ja consultei ontem e vou fazer antibiotico”.
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5. Vocé conhece o termo Cuidados Paliativos?

“Nao conhec¢o. Venho para o hospital para ganhar a receita de dor porque é
faixa preta. O pessoal j4 me convidou para fazer o tratamento em Foz do Iguacu,
mas ja estou acostumada com os médicos, as meninas, psicologos e tenho medo de

ir [d e ser maltratada”.

6. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?

‘Na minha mente € um cuidado, uma conversa para saber o que esta
acontecendo, trocar ideia, bom tem mais coisa, mas eu n&o sei dizer para vocé. Me
sinto tranquila ao falar, ndo me sinto constrangida nada. Para mim os cuidados
paliativos € uma conversa entre as pessoas estou a 5 meses nesta conversa, 5 anos

em tratamento e 5 meses nos cuidados paliativos.”

7. Ha quanto tempo vocé esta em tratamento nos Cuidados paliativos?
“Vocé sabe que nado gosto de pensar na morte, gosto de pensar na vida e
viver a vida, que nem agora nao consigo mais andar, porque a inflamagao vasa até

as pernas quando ando ... ndo posso mais andar, mas estou viva”.

8. Vocé pensa sobre a morte?

“A morte, a gente ndo vé a morte, vocé dorme e acabou, é assim que eu vejo
vocé dorme e acaba a vida. Ldgico que tenho dé da terra comer minha carne, sou
uma mulher muito bonita e me sinto bonita, tenho dé da terra comer esta carne linda,
mas sei que é para onde eu vou”.

9. Vocé se sente preparado para lidar com a finitude da vida e a morte?
“Me sinto preparada, se eu disser que ndo me sinto ..., eu estou sabendo que

de pouco a pouco minha vida esta finita, indo”.

10. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?

“Eu sou uma pessoa que me ministrei na igreja a base de 12 a 13 anos, pela
Biblia a gente ndo vé a morte. A morte, a gente ndo vé a morte, vocé dorme e
acabou, é assim que eu vejo vocé dorme e acaba a vida. Logico que tenho do da
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terra comer minha carne sou uma mulher muito bonita e me sinto bonita, tenho dé

da terra comer esta carne linda, mas sei que € para onde eu vou”.

11. O que é para vocé a experiéncia nesta fase de sua doenca pelo fato de nao
existir perspectiva de cura da doencga?

“E 16gico que eu ndo queria ter esta experiéncia de doenga, eu no queria ter
esta doenga, mas ja que esta comigo nao, isso que nao me pertence. Eu nao me
sinto mal e nem me sinto bem, parece que tem vezes que estou nas nuvens quando
acordo vou colocar os dois pés no chao que me lembro da dor do buraco do rim. E
onde que tento ndo pensar, tem muita gente que vai me visitar e sai chorando
porque me viram levar s6 a vida e eu nunca falava da morte eu falava da vida. Tem
gente que chega la e me vé na cama, nao estou tao feia, mas vé meu sofrimento e
saem chorando, as pessoas que iam na igreja, mas nao posso falar para elas nao
chorarem, quando a gente fala elas choram mais ainda, eu vejo isso e € um pouco

sem comentarios”.
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APENDICE F - RELATO DOS CUIDADORES:
DESTINADO AO CUIDADOR II: 24

Data: 20/09/2016  Idade: 90 anos Sexo: F () M (X)

Religido: Evangélico

Diagnéstico do Paciente: CA rim meta pulméao

Tempo que exerce o papel de cuidadora (0): 1 ano

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

Grau de parentesco: filha

1.0 que vocé entende enquanto cuidador do diagnéstico de cancer?

“E uma luta, ndo &, é um dia apds o outro, porque no mesmo dia ele pode
estar bom, no outro pode estar ruim. Igual, esses dias ele estava com muita dor, ai,
tomou a medicagéo e passou, eu tenho a casinha que moro do lado, agora eu pego
e estou dormindo no quarto do meu irmao dentro da casa do pai, que é encostado,
porque tenho medo de ele passar mal. Entdo € uma luta, um dia ap6s o outro na
mesma hora que penso que ele esta bom, pode ficar ruim, entdo a gente fica sem

saber, ndo é.”

2. Ha quanto tempo vocé exerce o papel de cuidador?
‘Do meu pai, desde quando descobrimos que ele tinha essa doenga, ai eu sai

do servico e passei a cuidar bem dele, um ano, nao é, vai fazer 1 ano.”

3. Enquanto cuidador deste paciente quais tratamentos que o mesmo ja realizou e
que vocé acompanhou ou acompanha atualmente?

“Ai, foi feito a consulta, fez a tomografia, ndo €, e diagnosticou isso ai, esta
com um tumor no rim e outro no pulmao agora, e depois mandou para ca do CREA,
mandou para ca, a médica mandou, dai foi feita aqui a tomografia e depois ja foi
para o GIAP. Entao esse ano ai, 6 meses de la pra ca, eu acho, ndo é.”

4. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?
“‘Que é o GIAP, eu acho muito bom, porque eles acompanham, nao é, eu
entendo que é uma ajuda para entender melhor e ver como ele esta se

desenvolvendo.”
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5. Qual o seu papel de cuidador nos Cuidados Paliativos?
“E dificil responder, ndo é, eu cuido porque eu tenho amor, eu gosto dele ele

me criou, ndo &, é o amor.”

6. Ha quanto tempo vocé esta cuidando do paciente em Cuidados Paliativos?
“Hoje foi o primeiro dia, ndo €, da outra vez que eu vim, eu acho que tem uns
3 meses atras, era para fazer acompanhamento na minha cidade, agora nés

retornamos para ca de novo.”

7. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?

“Para mim, me faz eu me sentir cada vez melhor, uma pessoa melhor, tanto
que a profissao que escolhi e de servigco social que eu estou cursando. Eu gosto de
pelo menos poder direcionar as pessoas para saber quais seus direitos, para ajudar
as pessoas, nao é, sei la eu gosto de estar préximo a alguém para fazer o bem, o

que eu puder ajudar.”

8. O que é para vocé a experiéncia de cuidar de uma pessoa onde nao existe
perspectiva de cura para a sua doenca?
‘O que passa na minha cabeca € que eu vivo por ele eu deixei do meu

servico, sei la eu nem sei o que te responder, dificil.”

DESTINADO AO CUIDADOR II: 25

Data: 09/08/2016  Idade: 74 anos Sexo: F () M (X)

Religiao: Catolico

Diagndstico do Paciente: retroperitonio (sarcoma mixoide)

Tempo que exerce o papel de cuidadora (0) (meses/ anos): 2 anos/ CP 8 meses
Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

Grau de parentesco: Filha
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1. O que vocé entende enquanto cuidador do diagndstico de cancer?

“‘Essa doenca dele é assim, a gente sabe que tem muitos tipos de cancer, nao
€, tem uns que sdo menos agressivos outros mais agressivos, na realidade dele foi
muito agressivo, na realidade dele, quando descobriu foi de uma hora para outra, ja
ndo deu para fazer nada. E uma doenca que traz muito sofrimento, para familia,
principalmente para familia, porque ele esta ali, eu nao sei, parece que ele nao tinha
muita no¢ao do que ele estava passando, porque nunca aconteceu um caso assim
na familia. Mas olha sei |14, o primeiro impacto que a gente teve quando descobriu
essa doenca, eu fiquei muito, nossa! ... Quando o Dr. falou assim: que ele estava
com ..., e disse para mim levar ele direto na UOPECCAN. La em Guaraniagu quando
ele consultou, ndo €, eu disse para mim irmé: o pai deve estar com cancer. Entéo
eu acho assim, ndo é, existe, ndo é, meu Deus existe, ndo &, a medicina esta tao
avancada hoje em dia. S6 que tem um certo tipo de cancer que ainda ndo tem cura,
nao €, que evolui cada vez mais, eu acho assim que o tratamento esta evoluindo,
mas s6 que nem o dele ndo tinha o que fazer, foi feito cirurgia. Ele tinha no intestino
€ um menor um pouco proximo ao rim, nao €, entdo dai ele falou pra mim que ele
sempre teve uma bolinha na barriga, mas nunca incomodou, quando ele sentiu que
estava doendo foi ao médico. Eu falei: pai, ndo pode ser assim, quando o pai sentir
alguma coisa diferente no corpo tem que falar para gente. Dai quem sabe tinha
salvo ele, porque geralmente essas pessoas do interior elas ndo vao muito ao
meédico, vocé orienta..., ndo € nada, chazinho daqui, dali. Ele nunca se queixou,
nunca se queixou dessa dor, que tinha alguma coisa na barriga, e geralmente por

iSSO que essas coisas acontecem eles n&o se previnem”.

2. Ha quanto tempo vocé exerce o papel de cuidador?

“Em outubro ele ia fazer dois anos, desde o diagndstico”.

3. Enquanto cuidador deste paciente quais tratamentos que o mesmo ja realizou e
que vocé acompanhou ou acompanha atualmente?

“Entao a principio foi feito uma cirurgia para ver se daria para remover o tumor
mas n&o deu, o Dr. disse assim que ele estava grudado em uma veia e estava muito
grande, dai foi feito uma bidpsia, e foi constatado que ja era maligno no grau 2, e
pesquisando na internet o grau, ainda nado seria o cancer, nao €, seria um tumor

comum que dava para tratar, e dai foram feitas as quimioterapias, mas elas nao
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deram resultado, o tumor s6 aumentou, foi feito a quimioterapia para ver se
murchava que nem diz o Dr., para ver se murchava o tumor, para ver se dava para
retirar, ndo €, mas nao, ele evoluiu. Foram feitas as quimioterapias vermelhas e
brancas e o tumor foi evoluindo e a radioterapia ndo deu para fazer porque seria
mais prejudicial para os outros 6rgdos do que para o tumor, dai agora s esse
tratamento paliativo. Eu acho que no final do ano passado creio eu, que ele passou

a fazer acompanhamento no GIAP”.

4. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?
“Ah, seria um cuidado assim que vocé esta dando atengao, vocé esta fazendo
0 acompanhamento, mas que vocé nao vai ter resultado nenhum praticamente,

porque nao tem cura, ndo adianta é s6 uma questao de acompanhamento mesmo”.

5. Qual o seu papel de cuidador nos Cuidados Paliativos?

“Eu creio que eu contribui com a minha parte como filha, sabe, eu procurei
fazer o maximo que eu pude para ele, ainda ontem eu fui no posto de saude atras de
fralda se ele dependesse. As consultas sempre eu que acompanhei ele na maioria
das vezes, nao é, consulta, exames médico, quimioterapia a maioria das vezes fui
eu, a unica coisa que eu ndo acompanhei ele foi na cirurgia, entdo assim, ndo posso
me queixar das minhas irmas também porque elas me ajudaram quando eu precisei.
Mas assim, eu creio que eu fiz a minha parte de filha também, nao é, porque apesar
dele ser uma pessoa rigorosa com nés desde crianga. Mas ele deu uma educagao
para nds, que a gente vai levar para o resto da vida, ndo é, entdo ele se foi dessa

vida, mas eu acho que a minha parte eu cumpri nessa terra aqui com ele, nao é”.

6. Ha quanto tempo vocé esta cuidando do paciente em Cuidados Paliativos?
“‘Desde de outubro acho que sim, paliativo eu acho que sim, ndo me lembro

direito a data”.

7. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?

“‘Entao é assim que é assim, nao &, tudo que a gente pode fazer para trazer

uma melhor condi¢do de vida para ele, naquele momento para ele, ndo €, a gente



165

tem que fazer, eu penso assim. Ultimamente a gente ja estava fazendo todos os
gostos dele, ndo estava, mais contrariando ele, estava deixando, n&o é, porque vai
fazer o qué. Cada passo que a gente da na vida € um aprendizado, nao é, a gente
aprende sempre, ndés nunca tinhamos passado por essa experiéncia, Deus queira
gue nunca passe, ndo é, e mais assim, a gente ja tem uma nogéo agora do que é
um de tratamento de cancer, ndo €, porque so ouvia falar, entdo cada vez a gente

aprende mais”.

8. O que € para vocé a experiéncia de cuidar de uma pessoa onde nao existe
perspectiva de cura para a sua doenga?

“E que nem eu ja falei, ndo &, vocé aprende com tudo, eu creio que assim que
tem muitas familias que nao tem filho por perto para cuidar, ndo €&, entdo eu me
dediquei o maximo com meu pai que tudo que eu podia fazer eu fiz, a minha
experiéncia € uma experiéncia que vocé nao queria passar, por isso, nao é. Mas faz
parte da vida, ndo €, uma hora ou outra todo mundo se vai, todo mundo vai ter um
parente ou si propria que vai ter que ir, ndo €, € uma aprovagao aqui na terra que a
gente passa, ndo €. E eu sempre fui assim uma pessoa muito forte, creio que eu...,
porque praticamente a minha vida inteira eu fui sozinha, eu tenho um filho de 10
anos que eu criei ele sozinha. Sabe, os meus pais sempre eu que tive, até hoje
minha mae faz tratamento e sempre sou eu..., eles sempre se apoiam em mim, nao
€, eu creio que eu seja o alicerce, assim, deles um pouco, ndo é. Entdo é uma
experiéncia que ninguém quer passar por iSso, mas € uma experiéncia que vocé
adquiri na tua vida, nao é, vocé aprende, vé o sofrimento da pessoa. Mesmo na
minha profissdo, a gente vé muitas pessoas nessa situacado, nao €, o sofrimento e
tudo, mas é diferente do que ver um familiar teu. Vocé sabe que esta prestando um
servigo para ele com a tua orientagdo, com a tua palavra amiga nas vezes que ele
precisa de uma palavra amiga, ndo €, uma palavra de conforto, e € satisfatorio para
gente. Mas é diferente do que vocé ter um paciente em casa, um familiar em casa,
entdo é diferente a situacdo, porque vocé, a pessoa de fora, naquele hora vocé
sente tudo que ele esta passando ali, mas depois vocé vai para outra familia fazer
visita, vocé ja tenta se distanciar do problema daquela familia. Nao posso levar tudo
para mim, nao é, meu trabalho € meu trabalho, mas meu pai ndo, meu pai € 24
horas na minha cabeca, no meu coracao, o sofrimento, a angustia fica, entdo nao

tem como, nao é, ndo tem como, é totalmente diferente. Mas, sabe, eu acho que até
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por eu ser uma agente de saude, ja estou acostumada a trabalhar com pessoas
doentes, ndo €, eu ja esperava por isso, e, nossa ficava pensando: meu Deus,
quando que isso vai acontecer, as vezes imaginando, ndo €, mas € uma experiéncia
que ninguém quer levar. Mas ajuda para o aprendizado, porque a gente fica mais,
tipo assim, nao vamos prevenir mais, eu sempre tento a prevencao, ndo €, mas dai
a gente fica mais atento, ndo é, para que isso ndo acontega mais, porque se vocé se

prevenir tem como evitar, ndo €, eu penso dessa maneira”.

DESTINADA AO CUIDADOR II: 26

Data: 28/09/2016 Idade: 52 anos Sexo: F () M (X)

Religido: Catolico

Diagnostico do Paciente: Adenocarcinoma de pulméao EC. IV

Tempo que exerce o papel de cuidadora (0) (meses/ anos):1 ano e 7 meses/CP 3
dias

Entrevista realizada na unidade () ambulatorial () UTI (X) Internamento

Grau de parentesco: Esposo

1. O que vocé entende enquanto cuidador do diagndstico de cancer?

“Olha, eu acho que é muito importante, nao €, cuidador de uma pessoa assim,
por causa da saude dela, entdo, enquanto vocé vai cuidando daquela, vocé vai
imaginando, outras pessoas que estado sofrendo o dobro de repente a mais que ela,
ou de repente tem uma pessoa com a doencga pior do que essa doenga, néo é.
Entdo a gente vai, ndo pode desanimar a gente tem que ir em frente, se desanimou
ai piora. Dai nao tem mais, dai piora para o paciente e para quem esta cuidando,
que dai tu ndo tem aquela disposicao, se tu desanimou nao tem aquela disposi¢ao
para cuidar daquele paciente mais. Entdo ou vocé toma outro rumo, deixa para
pessoa cuidar, tu tem cuidar com muita paciéncia dar muito carinho, nao deixar ela
agitada, se deixar ela agitada ai ataca mais ainda. Gragas a Deus até hoje, nunca
deixei ela agitada, sempre acariciei ela, sempre dei boas palavras, assim conversei
com ela, ndo é, tudo certinho, nunca deixei faltar nada para ela. Se ela quer comer
alguma coisinha, ... até sabado, eu fui buscar um docinhos para ela que ela pediu,

nunca deixei..., s6 que eu nao sabia, os doces, dos doces, levantou a diabete dela,



167

sO que eu nao sabia. Uma paciente assim tinha que ter uma lista do médico, da
‘nutro’, como é que €, daquela que passa as comida, para ver que tipo de comida
que podia dar para aquela pessoa, para nao prejudicar outras doengas e nao juntar
com aquela que ela ja tem. Entdo tinha que pegar uma folha e ver qual € a comida
que ela pode comer para n&o prejudicar outras doengas, que de repente tu da um
doce assim que nem um doce, que nem a diabete prejudicou ela, e de repente até
outras doengas em sequéncia pode vir, entdo tem que ver qual alimento tem que dar

para essa pessoa’.

2. Ha quanto tempo vocé exerce o papel de cuidador?
“‘Dessa doencga 2 anos ja, sim eu cuidava dela antes, tipo um cuida do outro,

s6 que ela tinha um tumor no seio direito quando nasceu meu pia, 0 mais novo”.

3. Enquanto cuidador deste paciente quais tratamentos que o mesmo ja realizou e
que vocé acompanhou ou acompanha atualmente?

“As ‘quimica’ e as ‘radia’, ndo é, que ela fez o tratamento, ela fazia aqueles
meédicos de Capitdo, falava que era dor muscular, ja faz uns... nada, nada uns 4
anos que eu acho que ela ja tinha o comego dessa doenga. Mas os médicos de la
falavam que era dor muscular, dor muscular. Até pedi uma vez para os médicos
darem um papel para ela fazer uma ressonancia que dai descobria, ndo €, aqui em
Cascavel, dai depois 0 que esta na saude 13, o secretario, ndo sabia, o papel que o
meédico deu, era para bater uma ressonancia das costas, ndo €, para ver, e dai ele
nao sabia, eu acho que ele era meio que era analfabeto, ele ndo sabia se era da
coluna vertebral ou cerebral. Sei que ele falou |a, eu ndo entendi as conversas dele,
nao é, qual é das colunas, dai ele falou, mais é das costas inteira, dai na época eu
trabalhava por més, sabe, dai ele disse mas, se for das costas inteira, se torna muito
caro para nos, essa ressonancia. Eu disse mas quanto? Dai na época ia custar 700,
00 real, eu disse, entdo vamos fazer o seguinte eu entro com 350,00 e o posto da
350,00, dai ele me enrolou, enrolou |a, nada feito. Dai segui, rasguei o papel que o
meédico deu, na frente dele, joguei no lixo, dai depois de meio dia foram la em casa
me campear, olha agora ja é tarde, rasguei o papel, e joguei fora e ndo quero
conversa com vocés, dai deram as contas para ele la no posto, se tivesse feito a
ressonancia mostrava, ndo €, mas nao tinham coragem, nao tinham vontade, isso

que é pior”.
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4. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?

“Nao vou te responder, porque eu nao sei te dizer”.

5. Qual o seu papel de cuidador nos Cuidados Paliativos?

“‘Que nem eu te falei, ndo é, eu vejo que muito bom cuidar de uma pessoa
que nem ela que nao é agitada, nao €, porque se a pessoa for agitada vocé tem que
conversar com a pessoa e da uma palavra muito boa para n&o agitar mais. Melhorar
a, 0 negdcio...como é que se fala, a raiva dela, como € a gente fala, assim, mais de
repente tem outro nome, ndo €, mais a gente fala de raiva, as vezes a pessoa fica
de raiva uma da outra, ndo é. E ela entdo néao, ela é bem ‘legalzinha’ assim para
cuidar dela, sempre escutou a gente, o que ela falava eu fazia, o que ela queria eu
dava para alimento, qualquer essas coisa que ela pedisse, eu dava para ela, nunca

deixei faltar nada, muito bom”.

6. Ha quanto tempo vocé esta cuidando do paciente em Cuidados Paliativos?

“Faz, 6 dias, ja. Que ela tem cancer foi descoberto ha dois anos atras”.

7. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia no Cuidados paliativos?

“‘De certo o cuidado tem que ser, ndo €, com conversa, de repente algum
pode ser, se eu tenho..., ndo sei, algum chazinho, algum “medicamentinho” em casa,
nao €, tipo um chazinho de algum remédio caseiro, ndo €, é isso que eu acho que
tem que ser, nado é, se a gente sabe que ndo tem mais o que fazer, tem que fazer o
que pode em casa, nao é. Se nao tem remédio que combata aquela doenca, entdo a
gente vai dando o que sabe em casa, tipo uma terramicina, que nem ensinaram nos
damos, aquela tal de terramicina, cha assim daquelas folhas, mel com babosa,
ensinaram para nos, fazer e dar para ela. Mel batido, cebola batida com mel,
ensinaram para nos, cebola e alho com mel batido, para ela tomar, mas ela refugava

nao queria tomar, porque era muito forte”.

8. O que é para vocé a experiéncia de cuidar de uma pessoa onde nao existe

perspectiva de cura para a sua doencga?
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“Olha, a gente tem que cuidar e nunca falar para pessoa, tu ndo tem cura. Tu
tem que sempre animar a pessoa dizer tu vai sarar, a gente sabe que ela ndo vai
sarar mais, ndo €. Mas a gente tem que animar aquela pessoa, e dizer n&o, tu vai
sarar, eu estou te cuidando para vocé ficar boa, tu tem que andar, se a pessoa
consegue andar, que nem ela dava aqueles passinhos dela, mas caminhava bem
devagarzinho mas ia, entdo, tu tem que animar a pessoa. Nao pode desanimar a
pessoa. Se tu desanimar a pessoa, ai que ela vai mais ligeiro e assim se eu estou
dando boas palavras para ela e cuidando bem dela, querendo ou nao, vocé vai
sarar, vai ficar boa, entdo a pessoa vai ter mais dias de vida, pode ser, que nio dias
mas horas. Entdo para mim eu acho eu € isso, ndo é, que tem que ser, nunca pode
desanimar a pessoa, dizer ndo, ndo adianta, tu nao vai viver mais, faz o que tu quer,
nao, nao € assim, tu fala tem que se animar, comer, quer comer o que, tu quer
comer o0 que o que tu quiser, ndo deixe faltar, pegue e da para aquela pessoa, tu
sabe, ela ndo sabe, vocé sabe que ela vai morrer que ela nao tem mais cura, mas tu
sabe. Entdo pega e dé para aquela pessoa, ela quer comer uma carne, uma fruta, o
que ela quiser tu da pra ela, agora se tu pensar esse alimento vai fazer mal para
mim, vai prejudicar ela, entdo nem lembra para dar para a pessoa, néo da para ela,
nao consome nem vocé e nem da para pessoa. Se tu acha que vai fazer mal para
pessoa vai derrubar antes aquela comida e aquela bebida, ndo da ndao toma e nao,
come. Eu acho comigo assim, nédo €, o mais importante que tem € isso ai, que dai tu
tem que animar aquela pessoa dizer como que tu vai melhorar, porque tu ja sabe a
situacado da pessoa, nao dizer tu ndo pode comer, ndo adianta comer, porque vocé
nao vai durar muito, dizer coma esse alimento é muito bom, vai te dar mais forga, vai
animar a pessoa que esta doente e vai te dar mais forga pra vocé ficar mais feliz

com aquela pessoa ainda”.

DESTINADO AO CUIDADOR II: 27

Data: 26/07/2016  Idade: 60 anos Sexo: F () M (X)

Religido: Catdlico

Diagndstico do Paciente: CA de cranio paritela direita (glioblastoma multiforme)
Tempo que exerce o papel de cuidadora (o) (meses/ anos):1 ano e 4 meses/CP 11

meses.
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Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento

Grau de parentesco: Irméo

1. O que vocé entende enquanto cuidador do diagndstico de cancer?

‘Para gente € uma coisa que ndo gostariamos que acontecesse, mas ja que
aconteceu, a gente vai procurar fazer o maximo possivel de melhor para ela, néo é.
Hoje é dificil, &, para gente ndo é facil, fazer essas partes, mas como sobrou para
mim vamos até o final. Sim eu sei, porque vizinho... eu moro préximo de duas
familias que tem também, a gente esta bem ciente do que as pessoas passam, e ela
ja passou também e hoje esta bem. Mas a gente vé que nao é facil para cuidar,

entado a gente vai fazer o possivel até o final”.

2. Ha quanto tempo vocé exerce o papel de cuidador?

“Olha, cuidador em termos de, porque ela é especial, entdo ela desde a idade
de, deve ter uns 40 anos que eu sempre pago medicamento, consulta, sempre eu fui
a procura, nao €, dela deve ter uns 40 anos que cuido dela. Junto com meus pais

que eram idosos entao ficou para mim, ja ha muitos anos fago esse papel”.

3. Enquanto cuidador deste paciente quais tratamentos que o mesmo ja realizou e
que vocé acompanhou ou acompanha atualmente?

“Sim, ela se trata com um ‘neuro’, ela ja tratou aqui em Cascavel, ha muitos
anos atras. Nao, eu nem me lembro a data, deve ser la pelos anos 70 e alguma
coisa ela tratava aqui em Cascavel. Depois tem um ‘neuro’ que ela, se trata ha 15 ou
16 anos em Toledo. Entdo eu tenho aquele compromisso de a cada espaco levar ela
para fazer consulta, tem um ‘neuro’ que a gente paga particular, porque ele nao
atende por convénio nenhum, e, ela também nao tem convénio. A cada espaco que
ele pede para levar ela a gente leva. Tem um médico que ele faz o papel de médico,
mas hoje a gente ndo considera como médico mas como amigo, porque todos os
meses ele vai |la em casa, entdo ele acompanha ela na casa, ele é clinico geral.
Entdo a gente tem ele como amigo, entdo todo més a visita dele é certa, entdo ela

tem o acompanhamento do clinico geral em Toledo e do ‘neuro’ em Toledo”.

4.0 que vocé entende por Cuidados paliativos?
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“Paliativo significa tal qual o resultado da palavra. Qual é o resultado dessa
palavra, paliativo. Nao, assim diretamente eu saber o que tem com essa palavra,
talvez a gente ndo sabe, o significado dela, porque uma palavra significa muitos
lados. Mas eu penso sempre o lado positivo se da ou nao vai ficar na mao de Deus,

mas a parte da gente a gente fazer”.

5. Qual seu papel de cuidador nos Cuidados Paliativos?

‘Ha eu ja tenho muitos anos, igual eu estou dizendo a vocé, a minha mae
tinha vezes que ficar internada o dia todo e eu acompanhava ela, eu também
trabalho, e, até hoje ndo estou aposentado. Mas me sinto bem n&o posso fazer em
outras partes, mas pelo menos o que posso fazer de mim para dar a eles eu fago e
faco com prazer, porque tem vezes que eu trabalho no Unioeste a noite e saio 5
horas da manha do servico, quando é 6h30 ou 7 horas da manha estou aqui, mas
venho tranquilo ndo tenho nada a reclamar do tempo, que o que ficou para gente &
para gente e ndo dos outros, se sobrou para mim vou fazer o possivel para cuidar,

tranquilo.”

6. Ha quanto tempo vocé esta cuidando do paciente em Cuidados paliativos?
“Agora neste grupo do GIAP, se ndo me trai a memoria é a terceira ou quarta
vez, porque venho a cada dois meses, mas quando ela fazia ‘radio’ era todos os

dias, e, todos os dias de manha eu estava aqui’.

7. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz o cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?

‘Olha nao sei se esta certo, mas acredito que ja estou com uma boa
experiéncia, porque € muitos anos, meu pai cuidei dele na UTI até o fim da vida,
depois minha mae foi o mesmo caminho e (ela/paciente), ja estd com um ano na
mesma correria. Minha esposa tem 17 cirurgias que ela ja fez, e nao sei se nao vai
fazer outra de novo, porque esta com um problema grave no estdmago. Entdo nessa

parte de ir para |a e para c4, eu acho que ja estou um cara bem ciente do que fago”.

8. O que é para vocé a experiéncia de cuidar de uma pessoa onde nao existe

perspectiva de cura para a sua doencga?
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“Olha isso ai o que vamos fazer, vamos fazer o que a gente pode fazer, dar o
melhor para ela, porque ela tinha um tempo determinado de vida que até hoje ela ja
ultrapassou que era de 8 a 12 meses e hoje ela tem 14 meses que fez a cirurgia. Eu
acredito que vamos fazer o possivel fazer o melhor para ela, para que tenha um final
de vida. Ou talvez a gente vai primeiro que ela, a gente n&o sabe o que acontece, eu
sei agora que estou com vocé, depois daqui para frente a gente ndo sabe o que
acontece. Mas até que a gente puder, a gente vai fazer o possivel para que ela
tenha uma melhor qualidade de vida, porque ela € uma pessoa que nao sofre, se eu
dizer que ela reclamou uma pequena dor é mentira, ela ndo tem nada de dor, come
muito bem, dorme muito bem, entdo a gente vai fazer o possivel para fazer a rotina
qgue a gente tem hoje até quando Deus quiser, fica nas méaos dele, quando ele disser
terminou, entdo beleza, a gente vai ficar no consolado por Deus. Quando eu
comecei a mexer com essa parte a Dra. (esqueci o nome dela), aqui da
UOPECCAN, bem novinha, la no final, agora ndo me lembro o nome dela. Até um
dia ela me disse vocé trabalhou em alguma parte da medicina, porque eu quando
tem esse problema, nao tenho preguiga de correr, se falar tem que levar aqui eu levo
se tiver que levar la eu levo. Quantas vezes eu vim aqui, deixava ela e a mulher aqui
e voltada a Toledo atras de um papel e retornava aqui de volta naquela correria, um
dia a Dra. (esqueci o nome dela), me falou: nossa muito rapido, achei que vocé
mexia com alguma area da medicina, porque foi muito rapido, eu sempre procuro e
vou nos orgaos certos, ndo é. Entdo foi uma coisa rapida, a gente conseguiu a
cirurgia dela a partir de que ela sentiu mal, com 19 dias ela ja fez a cirurgia, vim aqui
na UOPECCAN umas 3 vezes e nao deu certo eu ndo sei estava faltando UTI, mas

voltei para Toledo e ela vez la e depois continuou o tratamento aqui”.

DESTINADO AO CUIDADOR II: 28

Data: 06/09/2016  Idade: 89 anos Sexo: F (X) M ()

Religido: Catdlico

Diagnéstico do Paciente: CA de boca

Tempo que exerce o papel de cuidadora (0) (meses/ anos): 2 anos e 1 més/CP 1
més

Entrevista realizada na unidade (X) ambulatorial () UTI () Internamento
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Grau de parentesco: Filha.

1.0 que vocé entende enquanto cuidador do diagnéstico de cancer?
“‘Eu acho que tem tipo de céncer que € curavel tem gente que cura, mas
agora o da mae pelo que o médico falou para mim, ndo tem mais o qué, néo é, o

tratamento é s6 o acompanhamento agora no caso, nao é”.

2. Ha quanto tempo vocé exerce o papel de cuidador?

“Ha nove anos. Agora dois anos CP”.

3. Enquanto cuidador deste paciente quais tratamentos que o mesmo ja realizou e
que vocé acompanhou ou acompanha atualmente?

“O tratamento que ela fez, a cirurgia e os remédios, que ela ndo fez nem a
‘quimica’ e nem a ‘radio’, ndo é, ela ndo fez, era para ter feito, mas dai os familiares

nao quiseram que fizesse, nao €&, entdo o médicos, nao”.

4.0 que vocé entende por Cuidados Paliativos?

“Eu penso assim ela deveria ter feito o tratamento, porque se ela tivesse feito
tinha mais chance de cura também, ndo €, mas dai como néo foi feito... As minhas
irmas nao quiseram que fizesse, porque ela estava muito fraquinha na época, nao é,
acharam que ela nao ia aguentar, mas ela aguentou, mas ela aguentou, nao é&,
entdo nao fez o tratamento. Entdo talvez se tivesse feito, talvez ela estaria até
melhor hoje, e talvez a doenga nao tinha voltado. Voltou a doenga dela, ela teve um
cancer foi operada e tirado tudo no caso, fez até um implante de pele na boca e

tudo, e voltou”.

5. Qual seu papel de cuidador nos Cuidados Paliativos?
“‘Eu cuido bem dela, eu cuido com amor, tem outra que eu cuido que € a

minha sogra no caso, também, mas eu me sinto bem cuidando delas, no caso”.

6. Ha quanto tempo vocé esta cuidando do paciente em Cuidados Paliativos?
“Eu cuido dela ha 9 anos e 2 anos de diagnéstico, e no CP 2 meses. Agora
ela volta daqui 1 més”.
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7. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?

“Viver no caso, cuidando bem ela, se a medicina ndo vai curar mais, & cuidar
dela do jeito que ela esta, sentindo bem eu acho. Porque se a medicina ndo vai

curar mais, mas com o remédio que ela toma ela vai viver melhor, nao é”.

8. O que é para vocé a experiéncia de cuidar de uma pessoa onde nao existe
perspectiva de cura para a sua doenga?
“Assim, a minha dedicagao a ela eu tenho que estar cuidando dela, essas

coisas”.

DESTINADA AO CUIDADOR II: 29

Data:16/08/2016  ldade: 32 anos Sexo: F (X)M ()

Religido: Catolico

Diagnéstico do Paciente: CA de lingua meta SNC carcinoma espinocelular

Tempo que exerce o papel de cuidadora (0) (meses/ anos): 2 anos e 3 meses/CP 6
meses

Entrevista realizada na unidade () ambulatorial () UTI (X) Internamento

Grau de parentesco: Tia

1. O que vocé entende enquanto cuidador do diagndstico de cancer?

“E uma doencga eu acho assim, € bem complexa, diz que existe a cura, olha
eu como técnica trabalhei na area de oncologia, dentro da UOPECCAN s&o muito
poucoS que eu Vi que conseguiram essa graga da cura, mais sdo muito poucos
mesmo, porque € uma doenga que ela vem pra arrasar mesmo, ela da uma
estabilizada, mais logo em seguida ela volta, e quando ela volta ela ja vem
galopante, pode passar um ano dois mais ai quando ela volta, volta, ndo vejo assim,

nao tenho esperanga nenhuma em termo de cura”.

2. Ha quanto tempo vocé exerce o papel de cuidador?

“Dois anos e meio, mais ou menos”.
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3. Enquanto cuidador deste paciente quais tratamentos que o mesmo ja realizou e
que vocé acompanhou ou acompanha atualmente?

“Ela comegou com CA de lingua e pescogo fez ‘radio’, e dai um ano depois
reincidiu no pulmao, foi feito biopsia, e feito ‘quimio’, e agora voltou novamente no
pulm&o, com metastase no cérebro, dai agora foi feito uma tomo’. Esta nos rins, ja
esta generalizado, no pancreas, figado, no bago, segundo o Dr., também tem um
perto do estomago que esta pressionando o estdbmago, entdo ja nao tem mais

esperan¢a nenhuma’.

4. O que vocé entende por Cuidados Paliativos?
“Cuidados paliativos é... os cuidados para que a pessoa nao venha sofrer dor,
somente a medicacao e fazer os cuidados gerais, cuidar, virar, trocar, os cuidados

que o paciente necessita”.

5. E pelo papel de cuidador nos Cuidados Paliativos?
“‘No cuidados paliativos no meu ver € cuidar, fazer tudo que a paciente

necessita’.

6. Ha quanto tempo vocé esta cuidando do paciente em Cuidados paliativos?
“No cuidados paliativos faz 2 meses e pouco, e ela faz tratamento ha dois
anos e meio, que reincidiu e voltou para o pulmao e metastase no cérebro e agora ja

generalizou entao”.

7. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia no Cuidados Paliativos?

“E que nem eu falei, é o conforto no leito, ndo &, chega um ponto que vocé
tem que dar banho de leito, cuidar as medicagbes dar a medicagao na hora, é os

cuidados pra que o paciente nao venha a sofrer”.

8. O que é para vocé a experiéncia de cuidar de uma pessoa onde nao existe
perspectiva de cura para a sua doenca?
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“E muito dolorido, & muito dolorido mesmo, ndo sendo parente, mesmo sendo
parente a dor é a mesma, ndo tem isso, isso ndo tem para dizer, porque € parente,
porque nao é parente, cada um é um, ndo adianta cada um tem um cantinho no seu
coragao, vocé se apega, Vocé, pega aquele vinculo com a familia, e quando a gente
perde a dor, € a mesma, fica aquele vazio, fica dias pra vocé esquecer os momentos

que vocé passou com a pessoa’.

DESTINADO AO CUIDADOR II: 30

Data: 16/08/2016 |dade: 84 anos Sexo: F () M (X)

Religido: Catodlico

Diagnostico do Paciente: CA de es6fago T4(invaséo de traqueia)

Tempo que exerce o papel de cuidadora (0) (meses/ anos): 2 anos e 9 meses/CP
Entrevista realizada na unidade () ambulatorial () UTI (X) Internamento

Grau de parentesco: Genro

1. O que vocé entende enquanto cuidador do diagndstico de cancer?

“Precario a gente luta, luta, ndo é, trata pde a sonda, o alimento de trés em
trés horas, ndo €, que nem ele, ja rejeitou o leite que a gente estava pegando no
posto. Agora a minha esposa esta batendo a sopa, nédo €, cozinha as carnes, O
macarrao, bate no liquidificador, passa na peneirinha, pde para ele, faz o soro
caseiro com fuba, coloca também, dai um preparo de trés em trés horas, termina o

alimento pbe a agua”.

2. Ha quanto tempo vocé exerce o papel de cuidador?

“Ha dois anos e meio”.

3. Enquanto cuidador deste paciente quais tratamentos que o mesmo ja realizou e
que vocé acompanhou ou acompanha atualmente?

“As quimioterapias que foram feitas, nao €, era uma vez por més, quatro dias,
ai a ultima sessao que ele fez, era para ser cinco, ele s6 aguentou fazer trés e dai as

outras duas nao foram feitas. Dai, os médicos fizeram uma reunido quando a gente
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trouxe ele de novo, e falou que era para gente fazer, como diz o outro, cuidar o

maximo possivel o que a gente pudesse fazer por ele e ele estda com nés até hoje”.

4.0 que vocé entende por Cuidados paliativos?

“Isso eu ndo posso dizer, porque cuidados paliativos o que vocé quer dizer, a
gente ajuda a dar banho, eu ajudo a minha esposa a trocar, eu fico em casa a noite,
a gente praticamente fica se revezando, nao €, um faz uma coisa outro faz outra
coisa e de manha cedo levanta vai para o servigo, volta esta a mesma coisa, nao

muda nada’.

5. Qual seu papel de cuidador nos Cuidados Paliativos?
“‘Eu me acho gratificante em fazer essa parte, porque quem vai cuidar de nés

depois mais tarde, vocé tem que pensar por essa parte”.

6. Ha quanto tempo vocé esta cuidando do paciente em Cuidados Paliativos?

“Praticamente um ano ja a gente esta assim”.

7. Quando uma pessoa tem cancer incuravel, a medicina introduz os cuidados
paliativos para um cuidado mais qualificado para esta fase da vida. Qual a sua
experiéncia nos Cuidados Paliativos?

“Assim, eu vejo como normal, ndo é, porque a pessoa esta em fase terminal
ja, ndo €, no caso o0 cancer nao reverte mais, nao €, vai s6 cada vez ficando mais

fraco, nao é, até partir o que a gente pode fazer”.

8. O que é para vocé a experiéncia de cuidar de uma pessoa onde nao existe
perspectiva de cura para a sua doenga?

“Porque assim aceitar, ndao tem o que fazer, a pessoa tem que aceitar, ndo
tem o que fazer, vai trazer de volta, ndo vai. Nao para mim assim do jeito que esta,
bom porque assim a gente convive com a pessoa, nao €, vocé vé, fazia vassoura
botava nas costas levava, trazia cabo de vassoura nas costas, e fazia vassoura, dai
fica nessa situacéo, vocé vai fazer o que tem que aceitar, a gente tem que aceitar

nao tem o fazer”.
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