362

Interinstitutional Brazilian Journal of Occupational Therapy

Artigo Original
DESVELANDO VONTADES OCUPACIONAIS DE

PACIENTES INTERNADOS EM UMA CLINICA DE
CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS*

Unveling occupational wishes of in patients in an oncology palliative care clinic

Carla Raisa Silva Lima
Terapeuta Ocupacional do Hospi-
tal Ophir Loyola da Universidade
do Estado do Para, UEPA, Belém,
PA - Brasil.
carlaraisa@hotmail.com

Resumo Gisely Gabrieli Avelar Castro

O cancer é uma doenca crbnica para qual o tratamento modificador do curso natural da doenga ndo é Terapeuta Ocupacional da Univer-
uma alternativa possivel em todos os casos, o que evidencia a necessidade de cuidados paliativos sidade Federal do Para, UFPA,
oncoldgicos. O Terapeuta Ocupacional é profissional integrante dessa filosofia de cuidados, podendo Belém, PA - Brasil.

intervir desde o controle de sintomas até o aumento da independéncia e da autonomia, favorecendo giselyavelarto@gmail.com

também a manutengdo de ocupagdes significativas no cotidiano do paciente e de seus familiares. Na
perspectiva do Modelo de Ocupagdo Humana-MOH, as ocupagdes sdo percebidas como um comporta-
mento humano de uso intencional do tempo para satisfazer impulsos internos e exigéncias sociais.
Fundamentado no MOH, este estudo objetivou compreender as vontades ocupacionais de pessoas
internadas nas Clinicas de Cuidados Paliativos Oncoldgicos(CCPO) e identificar quais valores atribuiam
a estas ocupacgoes. Trata-se de um estudo de caso multiplo, de abordagem qualitativa, que foi realiza-
do com quatro pessoas internadas nas Clinicas de Cuidados Paliativos Oncolégicos do Hospital Ophir
Loyola (Belém-PA) a partir dos seguintes instrumentos de pesquisa: entrevista inicial, utilizagdo adap-
tada do Jogo “Cartas na mesa”, realizagdo ocupacional e entrevista final com AS participantes. A anali-
se do conteldo desses instrumentos gerou duas categorias que permitiram descrever as vontades
ocupacionais das participantes e o significado fornecido as vontades realizadas. Assim, almeja-se que
este estudo possa ser construtor de novas reflexdes acerca da tematica das vontades ocupacionais de
pessoas em cuidados paliativos, além de contribuir com estudos e intervengdes no campo da Terapia
Ocupacional na interface com o MOH.

Palavras-chave: Hospitalizagdo; Cuidados Paliativos; Ocupagdo; Modelo de Ocupagdo Humana.

Abstract

Cancer is a chronic disease for which disease-modifying treatment is not a possible alternative in all cases,
which highlights the need for oncologic palliative care. The Occupational Therapist is a professional profes-
sional in this philosophy of care, may intervene from control of symptoms to increase independence and
autonomy, also favoring the maintainment of personal care in the daily of the patient and their family.
From the perspective of the Model of Human Occupation - MOHO, occupations are perceived as a human
behavior of intentional use of time to satisfy internal impulses and social demands. Based on the MOHO,
this study aimed to understand the occupational wills of people admitted to the Oncology Palliative Care
Clinics (OPCC) and to identify which values they attributed to these occupations. This is a multiple case
study with a qualitative approach, which was conducted with four people admitted to the Oncology Pallia-
tive Care Clinics of Hospital Ophir Loyola (Belém-PA) from the following research instruments: initial inter-
view, adapted use of the "Letters on the table" game, occupational performance and final interview with
the participants. The analysis of the content of these instruments generated two categories that allowed
describing the occupational wills of the participants and the meaning provided to the wishes realized.
Thus, it is intended that this study can build new reflections on the theme of occupational wills of people
in palliative care, and contribute to studies and interventions in the field of Occupational Therapy in inter-
face with MOHO.

Key words: Hospitalization; Palliative Care; Occupation; Model of Human Occupation.

El cancer es una enfermedad crdnica para la cual el tratamiento modificador de la enfermedad no es una
alternativa posible en todos los casos, lo que resalta la necesidad de cuidados paliativos oncoldgicos. El
terapeuta ocupacional es un profesional en esta filosofia de atencion médica, puede intervenir del control
de los sintomas para aumentar la independencia y la autonomia, también favorece el mantenimiento de la
atencidn personal en el diario del paciente y su familia. Desde la perspectiva del Modelo de Ocupacién
Humana - MOH, las ocupaciones se perciben como un comportamiento humano de uso intencional del
tiempo para satisfacer los impulsos internos y las demandas sociales. Basado en el Ministerio de Salud,
este estudio tuvo como objetivo comprender las voluntades laborales de las personas admitidas en las
Clinicas de Cuidados Paliativos de Oncologia (CCPO) e identificar qué valores atribuyeron a estas ocupacio-
nes. Este es un estudio de caso multiple con un enfoque cualitativo, que se llevé a cabo con cuatro perso-
nas ingresadas en las Clinicas de Cuidados Paliativos de Oncologia del Hospital Ophir Loyola (Belém-PA)
del siguiente instrumento de investigacion: entrevista inicial, uso adaptado del Juego de "Cartas en la
mesa", desempefio laboral y entrevista final con los participantes. El analisis del contenido de estos instru-
mentos generd dos categorias que permitieron describir las voluntades laborales de los participantes y el
significado dado a los deseos realizados. Por lo tanto, se pretende que este estudio pueda construir nue-
vas reflexiones sobre el tema de las voluntades ocupacionales de las personas en cuidados paliativos y
contribuir a los estudios e intervenciones en el campo de la Terapia Ocupacional en interfaz con el MOH.

Hospitalizacién, Cuidados Paliativos, Ocupacién, Modelo de Ocupaciéon Humana.
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1 INTRODUCAO

Cada vez mais as doengas cronico-degenerativas ganham visibilidade, pois muitas
vezes, sao condicGes de salde que ndo possuem perspectiva de tratamento modificador
do curso natural da doenca.

Com base em registros da Organizacdo Mundial da Saide (OMS)! das 58 milhdes de
mortes por ano no mundo, 34 milhdes sdo por doencas crénico-degenerativas. No Brasil
ocorre cerca de um milhdo de ébitos por ano, sendo que 650 mil sdo por doencas créni-

2

cas’. Dentre as doencas cronicas mais prevalentes, esta o cancer que representa 8,8 mi-

Ihdes do quantitativo de mortes anual no mundo?.

E ainda é recorrente na pratica clinica que as diversas modalidades de tratamento do
cancer tenham como propdsito principal o tratamento modificador do curso natural da do-
enca, porém quando este ndo é mais viavel, o objetivo que almeja-se alcancar é o alivio
de sintomas decorrentes da doenca e promogao da qualidade de vida a pessoa pelo maior
tempo possivel, abordagem essa que envolve principios do que é denominado como cuida-
dos paliativos®.

Esse perfil de cuidado nao representa o final de um tratamento ativo, mas implica
em mudangas em seu foco, priorizando medidas que proporcionem integridade e amparo
qualificado, mesmo diante de uma doencga que ameace a continuidade da vida.

Cuidados paliativos é conceituado como uma abordagem que objetiva a melhoria na
qualidade de vida dos pacientes e suas familias que enfrentam problemas associados a
doencgas que ameacam a continuidade da vida, através da prevencao e alivio do sofrimen-
to por meio de identificacdo precoce e avaliagao cuidadosa e tratamento de dor e outros
problemas fisicos, psicossocial e espiritual®.

Quando a pessoa necessita de cuidados mais intensos para controle de sintomas, é
necessario um acompanhamento integral, podendo ser o mais indicado a internagdo hos-
pitalar. Compreende-se que a assisténcia fornecida por uma equipe multiprofissional na
perspectiva paliativa em ambiente hospitalar, pode contribuir para qualificar a assisténcia
e o alivio de sofrimento em todas as suas dimensdes, valorizando assim, a integralidade
humana®.

Um dos profissionais que deve atuar na equipe de cuidados paliativos é o Terapeuta
Ocupacional, sendo parte integrante e fundamental da assisténcia, englobando possibilida-
des de intervencdo desde o controle de sintomas ao aumento da independéncia® e da au-
tonomia®, e da manutengdo de ocupagdes significativas no cotidiano do paciente e de seus
familiares®.

a. “Sujeitos que desempenham os componentes das atividades por si mesmo” (Associagdo Americana de Terapia Ocupacional -
AOTA).
b. “Poder decidir por si mesmo; dar-se suas proprias leis” (Vizzuso).

Lima CRS, Castro GGA Desvelando vontades ocupacionais de pessoas internadas em uma clinica de cuidados paliativos oncoldgicos . Rev.
Interinst. Bras. Ter. Ocup. Rio de Janeiro. 2019. v.3(3): 362-379.


Ricardo Lopes Correia
DOI: 10.47222/2526-3544.rbto23332


O Terapeuta Ocupacional emprega sua habilidade de identificar papéis e valores ocu-
pacionais do individuo e adequa-los a vida atual da pessoa, almejando garantir uma me-
Ilhor qualidade de vida, inclusive durante o processo de morrer. Na Terapia Ocupacional,
as ocupacgdes humanas s&o o principal foco®

E na perspectiva do Modelo de Ocupagdao Humana (MOH), as ocupacdes sdo vistas
como um comportamento humano de uso intencional do tempo para satisfazer impulsos
internos e exigéncias sociais, por meio da exploracdo e dominio do ambiente, contribuindo
na organizacdo do sistema. E na ocupacdo que o individuo se habilita e forma seus pensa-
mentos e identidades’.

O MOH foi desenvolvido pelo Terapeuta Ocupacional Gary Kielhofner na década de
1980. Criado a partir do estudo da Terapeuta Ocupacional Mary Reilly, que apresentou co-
mo objeto de estudo o Comportamento Ocupacional. O MOH possibilita pensar sobre o
comportamento ocupacional de um individuo e as suas disfungbes, baseando-se em: moti-
vacdo para a ocupacao, padrdes de rotina do comportamento ocupacional, natureza do
desempenho trabalhado e a influéncia do ambiente na ocupagio®.

Madalosso e Mariotti’ apresentam em seus estudos o uso do MOH com pessoas com
insuficiéncia renal cronica em hemodialise, no qual a aplicagdo do modelo pode auxiliar na
reorganizagdo dos papéis ocupacionais que podem ter sido alterados devido a doenca e/ou
tratamento, o que pode ocasionar um ciclo malévolo em relacdo & adaptagdo a nova con-
dicao

Polia e Castro® trazem em suas pesquisa a relacdo do MOH com pessoas acometidas
por lesdao medular, no qual defendem que as sequelas da lesdo afetam os sistemas em
diferentes niveis, onde ha uma ruptura no subsistema do desempenho, o que pode alterar
significamente o subsistema do habito, visto que, a construcdo de rotinas depende de ha-
bilidades preexistentes e repeticdes das atividades para serem organizadas. Por sua vez, o
subsistema da volicao pode sofrer alteragdes devido a reagdao negativa ocasionada pelas
tentativas frustradas de dominio do ambiente.

Contextualizando os conceitos do MOH com o adoecimento por cancer, o progndstico
de cuidados paliativos e a hospitalizacao, considera-se que é uma situacao que tem poten-
cial para influenciar no comportamento ocupacional das pessoas, devido a limitagdes fisi-
cas e mentais geradas por conta do cancer em fase avangada e suas complicagdes, além
do processo de finitude que algumas pessoas passam a perceber como uma realidade imi-
nente. Situagdo que pode influenciar na motivacao para a ocupagao.

O MOH busca entender de que modo as ocupagdes sdo motivadas, quais padrées sdo
estabelecidos ou adaptados e como as atividades sdo realizadas por meio de trés compo-
nentes inter-relacionados: voligdo, habituagdo e capacidade de desempenho?®.

A voligdo é conceituada como porcdo motivadora do comportamento ocupacional,
que se manifesta no desejo de cada individuo de encontrar e ser eficaz na interagdo com o
mundo, sendo que sua origem é mediada por outros fendmenos influenciados por fatores
fisicos, como: humor, fadiga, excitacdo, medo, entre outros'®.

Lima CRS, Castro GGA Desvelando vontades ocupacionais de pessoas internadas em uma clinica de cuidados paliativos oncoldgicos . Rev.
Interinst. Bras. Ter. Ocup. Rio de Janeiro. 2019. v.3(3): 362-379.

364


Ricardo Lopes Correia
DOI: 10.47222/2526-3544.rbto23332


365

Existem trés elementos-chaves da volicdo, que sao classificados e conceituados, se-
gundo Forsyth e Kielhofner'! como: a causacdo pessoal, que corresponde aos pensamen-
tos e sentimentos do individuo sobre a sua efetividade em uma determinada agdo de vida
diaria, sendo refletida na consciéncia das habilidades presentes, potenciais e no senso de
como ser capaz de produzir o que quer, incluindo reconhecer forgas e fraquezas, sentir-se
confiante ou ansioso ante a realizagdao de uma tarefa e refletir quanto a seu desempenho;
os valores, que sdao compostos de crengas e compromissos que definem o que é bom, cer-
to e importante, especificando para o individuo o que vale a pena fazer e como se deve
realizar. Os valores incluem o nivel de orientacdao em relacdo ao passado, presente e futu-
ro e a certeza sobre como o tempo deve ser usado; e os interesses, que sdo gerados a
partir da experiéncia do prazer e satisfacdo do individuo na participacdo das ocupacées.
Referem-se a disposicdo para o engajamento em acgoes.

Nessa perspectiva da volicdo enquanto componente essencial para a ocupacdo, po-
demos refletir como isso ocorre no ambiente hospitalar, no qual € comum encontrar pes-
soas que passam a notar e/ou reconhecer os sentimentos gerados pela auséncia de poder
realizar determinadas ocupagdes que antes da hospitalizacdo ocorriam rotineiramente, ou
também passam a enaltecer ocupagdes que fizeram parte de sua vida de forma significati-
va. Considera-se também que determinadas ocupagdes elencadas por eles podem passar
a ter outros valores e muitos podem encarar essas realizagdes (quando conseguem execu-
ta-las) como forma de despedida e momento de prazer, por exemplo.

No que se refere a Habituagdo este é o componente incumbido pela organizagdo do
comportamento do individuo em padrdes e rotinas didrias. Esses padrées SE integram em
ritmos e costumes do mundo fisico, social e temporal, permitindo fazer com eficiéncia e
automaticamente agoes regularess.

Por sua vez, a Capacidade de desempenho, depende dos sistemas musculoesque-
lético, neuroldgico, cardiopulmonar e de outras estruturas e sistemas corporais, além de
habilidades mentais e/ou cognitivas do individuo. E o componente responsavel pela produ-
¢do do comportamento ocupacional. O desempenho baseia-se em habilidades e regras pa-
ra o uso dessas habilidades, que sao pequenas agdes simples que compdem as agdes mais
complexas'®.

De modo geral percebe-se que assim, como o MOH é caracterizado pela rela-
cao dindmica entre os subsistemas da volicdo, habituacdo e capacidade de desempenho
gue compGe o comportamento ocupacional de cada individuo e ao mesmo tempo, sofre
influéncia do ambiente no qual este esta inserido, a pessoa em cuidados paliativos pode
apresentar suas vontades (desejos ou motivagdes) alteradas conforme sua capacidade de
desempenho naquele momento e de acordo com novos habitos que passe a t a partir da
situagdo em que se encontra, nesse sentido, entende-se que o componente do MOH cha-
mado de volicdo pode sofrer alteragoes.

Experiéncias vivenciadas na residéncia de oncologia, com énfase em cuidados palia-
tivos em um hospital oncoldgico e atreladas as analises conceituais no campo da Terapia
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Ocupacional incitaram reflexdes sobre os processos que envolvem as vontades de realiza-
¢do no ambito ocupacional das pessoas que estao em cuidados paliativos oncoldgicos e
em processo de hospitalizacdo, levando a algumas questdes problemas, a saber: Quais
ocupacoes, pessoas internadas em clinica de cuidados paliativos oncoldgicos, demonstram
vontade de desempenhar? E quais sdo os valores atribuidos a essas vontades ocupacio-
nais?

Desta forma, o objetivo deste estudo foi de compreender as vontades ocupacionais
de pessoas internadas em uma clinica de cuidados paliativos oncoldgicos, identificando
quais ocupacoes estas pessoas possuiam vontade de realizar e quais valores atribuiam a
estas ocupacdes que consideravam de maior valor.

2 MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa de campo, descritiva, exploratéria, de abordagem qualita-
tiva e do tipo estudo de caso multiplo e teve como instrumentos: entrevistas, jogo de car-
tas adaptado, momento de realizacdo ocupacional e observacdo participante com registro
em diario de campo.

Ressalta-se que nesse estudo, utilizou-se o termo “vontade ocupacional” como sind-
nimo de volicdo, a fim de tornar a linguagem cientifica do MOH mais acessivel as pessoas

que participariam da pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida nas Clinicas de Cuidados Paliativos Oncoldgicos (CCPQ’s)
1 e 2, do Hospital Ophir Loyola (HOL) em Belém (PA). O estudo teve como participantes
quatro pessoas internadas, sendo um na CCPO 1, e trés na CCPO 2. Esta amostragem foi
ndo probabilistica intencional, e foi definida, a partir de duas circunsténcias: da situagao
clinica de determinadas pessoas internadas, que por vezes, estavam impossibilitadas de
participar da pesquisa; e ao método da pesquisa que envolveu a realizacdo de uma vonta-
de ocupacional dos participantes, o que exigiu mais tempo e articulacao da pesquisadora
para a realizagao.

Para serem incluidos na pesquisa, os participantes, que poderiam ser de ambos os
sexos, deveriam atender aos seguintes critérios: Ter idade igual ou superior a 18 anos;
estivessem internados na CCPO do Hospital Ophir Loyola; contactuantes; orientados no
momento do convite para participar da pesquisa; terem sido comunicados acerca do diag-
nostico e progndstico; e aceitassem participar do estudo, através da assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE.

A coleta de dados foi realizada em um periodo de cinco meses, e iniciou-se apos a
aprovacao do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) envolvendo seres humanos
do Hospital Ophir Loyola, parecer de nUmero 2.583.151.
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Os participantes foram selecionados a partir dos quatro primeiros pacientes encami-
nhados pela equipe e selecionados pela pesquisadora, que apresentavam perfil para a
pesquisa. Em seguida, foram convidados para participar da pesquisa através da explicagdo
desta e por meio da leitura e assinatura do TCLE.

Ap0s assinatura do TCLE, ocorreu a realizagdo de uma entrevista inicial, objeti-
vando identificar os dados sociodemograficos dos participantes e as vontades ocupacionais
dos mesmos, com as seguintes perguntas: “Qual (is) ocupacao (0es) vocé tem vontade de
realizar nesse momento de sua vida?” e “Qual (is) valor (es) tem para vocé realizar essa
(s) ocupacdo (0es)?” Outro momento da coleta de dados envolveu a utilizagdo de uma
adaptacao do Jogo “Cartas na mesa”, com o objetivo de também captar as vontades ocu-
pacionais dos participantes. Estes foram os instrumentos da primeira etapa da pesquisa,
que apresentou como objetivo a possibilidade do participante expressar as vontades ocu-
pacionais, na qual foi eleita uma dessas para a realizagdo.

Apds a etapa de realizacdo de uma das vontades ocupacionais, uma nova entrevista
foi feita com o participante, que continha os seguintes questionamentos: “"Relate como foi
realizar essa ocupacao que vocé revelou ter vontade?” e “Qual valor teve para vocé reali-
zar essa ocupacao?”.

O jogo “Cartas na mesa” foi criado pela Sociedade Brasileira de Geriatria e Geronto-
logia em 2017, e consiste em um jogo formado por 36 cartas, sendo que trinta e cinco de-
las abordam vontades frequentes de pessoas que estdao muito doentes, e uma é a carta
coringa, a qual permite que a pessoa expresse algo que deseja, mas que nao foi abordado
nas outras cartas. O jogo tem como objetivo facilitar a expressao das vontades e prefe-
réncias de pessoas em relagdo ao final da vida.

Ressalta-se que foi utilizada uma versao adaptada do jogo, uma vez que este nao foi
utilizado na integra, assim as cartas selecionadas foram apenas aquelas relacionadas as
ocupagoes, como por exemplo, as cartas “quero participar do planejamento dos meus cui-
dados” (atividade de vida diaria — higiene e auto cuidado), além da realizacdo de adapta-
¢Oes em alguns comandos com o intuito de ter cautela no uso de algumas palavras como
“morte” e “morrer”.

Nesse sentido, foram utilizadas 14 cartas: doze com temas prontos referentes a pos-
siveis vontades ocupacionais e duas com temas em aberto. Durante o jogo, o participante
separou as doze cartas em trés montes: o primeiro, no qual colocou cartas de agbes que
considerava de maior vontade para si; no segundo colocou cartas que considerava de mé-
dia/parcial vontade para si; e o terceiro monte, onde foram colocadas agOes que eram de
pouca vontade pessoal. As duas cartas com temas em aberto foram intituladas como
“vontade especial” e foram utilizadas para que o participante relatasse as vontades que

nao estavam contempladas em nenhuma das outras cartas.

Apos esse momento, foi dialogado com o participante qual ocupagdao das que elencou
como vontades, poderia ser realizada. A partir de entdo, houve a fase de construcgao e re-
alizacdo dessa ocupacao em conjunto com o participante. Ao final dessa realizagao, ele foi
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guestionado como foi esse momento de realizacdo ocupacional, o que também culminou
com o encerramento da fase de coleta de dados.

Os dados da pesquisa foram coletados com a média de uma semana para cada parti-
cipante, ou até que as etapas de coleta de dados fossem concluidas. As informagGes obti-
das foram submetidas a analise de conteldo, realizada de acordo com o referencial de
Bardin??.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

A fim de manter o sigilo das identidades das participantes, optou-se por nomea-las
na descricao do perfil e na redacao deste artigo com nomes de flores, sendo que os seleci-
onados foram: Girassol, Margarida, Orquidea e Rosa.

Por meio das entrevistas iniciais aplicadas antes das realizagdes das vontades ocupa-
cionais, foi possivel tracar um perfil sociodemografico dos participantes da pesquisa, de-
monstrado no quadro a seguir:

Tabela 1: Perfil sociodemografico das participantes.

Girassol Margarida Orquidea Rosa
Idade 48 50 56 36
Diagnostico Cancer do colo Cancer do colo Cancer de mama Cancer do colo do
do utero do atero Utero
Municipio Bujaru- PA Curralinho - PA  Altamira - PA Tucurui - PA
Religidao Evangélica Evangélica Evangélica Evangélica
Escolaridade Ensino superior  Ensino funda- Ndo alfabetizada Ensino fundamen-
completo mental incom- tal incompleto
pleto
Profissao Professora Autonoma Trabalhadora ru- Do lar
ral
Historico ocu- Servir a Deus; Cuidar da ca- Cuidar da casa; Cuidar da casa
pacional Cuidar da fa- sa; Ir a igreja; Assistir novela
milia Tomar banho
no igarapé;
Cozinhar

3.1. O que é importante? As vontades ocupacionais de pessoas em cuidados pali-
ativos

Ao questionar as participantes quanto as suas vontades ocupacionais durante aquele
momento de hospitalizacdo, e que também envolvia a experiéncia de estar em cuidados
paliativos, foram citados como interesses a serem realizados: casar-se, alimentar-se de
fruta, ouvir musica e receber a visita de uma amiga.

Lima CRS, Castro GGA Desvelando vontades ocupacionais de pessoas internadas em uma clinica de cuidados paliativos oncoldgicos . Rev.
Interinst. Bras. Ter. Ocup. Rio de Janeiro. 2019. v.3(3): 362-379.


Ricardo Lopes Correia
DOI: 10.47222/2526-3544.rbto23332


369

Com a utilizacao do jogo “Cartas na mesa”, onde objetivou-se também a captacao
das vontades ocupacionais das participantes, pode-se observar classificacdoes semelhantes
no grau de importancia das vontades citadas. As cartas que traziam: “Quero minha familia
e meus amigos perto de mim”; “Quero poder ajudar outras pessoas”; “"Quero que minhas
financas estejam organizadas”; “Quero que tudo esteja organizado quando eu nao estiver
mais aqui”; “Quero que minha familia traga as comidas que eu gosto”; “Quero ficar limpo,
aquecido e confortavel”, foram classificadas por todas as participantes como agdes muito
importantes.

E relevante ressaltar que a utilizacdo das cartas foi um recurso que facilitou a abor-
dagem com as participantes sobre as questdes das vontades ocupacionais, onde os exem-
plos que as cartas traziam, foram possibilidades pensadas por elas para a realizagao, visto
que inicialmente, todas tiveram dificuldade para compreender e citar uma vontade ocupa-
cional a ser realizada.

O desejo pelo casamento

A proposta da realizagdo de um casamento dentro do hospital, sé foi citada durante
o segundo encontro realizado com a participante Girassol, pois a mesma justificou que nao
acreditava que fosse possivel a realizacdo de tal celebracdo, como referiu no trecho a se-
guir:

"N&o achei que fosse possivel fazer um casamento aqui.”

Por isso, inicialmente ndo trouxe esse desejo de realizacdo para a pesquisado-
ra, trazendo entdo uma atividade de algum modo menos complexa de ser realizada: pintar
um quadro. Contudo, frente a essa vontade latente pelo casamento, o quadro ficou para
outro momento, tornando-se prioridade, inclusive de toda a equipe da clinica de cuidados
paliativos, promover o casamento de Girassol.

No que se refere ao casamento, Girassol estava motivada para casar-se, principal-
mente pelo fato de morar ha anos com seu companheiro e ja estava nos planos deles a
realizacdo do matriménio, porém tiveram que adia-lo por conta da descoberta do cancer
de Girassol. A realizacdo da cerimonia ocorreu dois dias depois do segundo encontro, no
qual a participante péde fazer parte das escolhas de como seria essa ocupacao.

O casamento ocorreu na mesma clinica que Girassol estava internada e contou com
familiares e amigos dos noivos como convidados e com celebracdo da ceriménia pelo pas-
tor escolhido pela noiva. A decoragao, vestido e bolo foram providenciados pela equipe
multiprofissional da clinica.

E comum muitos sujeitos, apds encontrarem-se em situacao de proximidade com a
morte, buscarem realizar desejos que permearam sua vida e, em algum momento, foram
adiados ou até mesmo abandonados por conta de outras demandas!?, como é o caso de
Girassol, que adiou o sonho do casamento devido a descoberta do diagndstico do céancer,
mas encontrou a oportunidade de realiza-lo durante a internacdo hospitalar e progndstico
de estar e cuidados paliativos por conta do cancer avancado.
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A pessoa em cuidados paliativos passa a ter mais ciéncia da finitude da vida, no
qual, diversas vezes perde o seu préprio significado de vida, por acreditar que ela é conti-
nua, previsivel e passivel de controle, o que, na situagdao de uma doenga que nao possui
mais a possibilidade de um tratamento modificador do curso natural da doenga e que en-
contra-se em um estado avancgado, o sujeito passa a ndo ter mais essa visdao de dominio
sobre a realizacdo de determinadas agdes significativas®.

Observa-se que a celebracdo do casamento de Girassol, analisado sob a perspectiva
do MOH, envolvia o subsistema da volicdo (desejo, motivacao para a ocupagao), na qual
seus sentimentos (causacao pessoal), valores e interesses estavam presentes e relaciona-
dos a motivacdo para casar-se formalmente com seu companheiro.

O desejo por uma fruta

Margarida referiu que desejava “comer fruta” e esta era a vontade ocupacional que
gostaria de realizar: alimentar-se de algo significativo, visto que, estava impossibilitada de
ingerir esse tipo de alimento devido ao alto nivel de potassio que apresentava. A partici-
pante foi questionada sobre quais opcdes de frutas ela gostaria de comer. Apds a entrevis-
ta, a pesquisadora solicitou a liberacdao para o servico de nutricdao, de uma das frutas su-
geridas por Margarida, sendo liberada a ingesta de uva para o dia seguinte, logo apds o
almoco.

Para qualquer pessoa, alimentar-se é considerada uma atividade de vida diaria
(AVD), pois permite a sobrevivéncia basica e o bem-estar. Além da questdo nutricional, a
acao de alimentar-se relaciona-se com significados emocionais e culturais, trazendo signi-
ficados muito singulares para cada pessoa.

Em relagcdo a pessoas em cuidados paliativos, € comum encontra-los com desnutri-
gao severa, principalmente quando a doenca de base se encontra avangada, em que o
qguadro é irreversivel. Nestes casos, ndo ha a necessidade de introdugdo nutricional agres-
siva a pessoa, no qual sao priorizados seus desejos, assim como a apresentagao e quanti-
dade do alimento servido®®.

Baiocchi, Sachs e Magalh&es'® relacionam a alimentagdo como um dos dez proble-
mas fisicos mais reportados pelas pessoas em cuidados paliativos, no qual apresentam
queixas de perda de apetite, inabilidade para se alimentar e a perda de peso, o que eles
associam a prevaléncia de sintomas como ansiedade, depressao, piora na qualidade de
vida e distress que, no contexto oncolégico, é definido como uma experiéncia emocional
desagradavel e multifatorial, de natureza psicoldgica, social e/ou espiritual, que pode in-
terferir no processo de lidar efetivamente com o cancer, seus sintomas fisicos e tratamen-
to.

Portanto, o alimento para pessoas que se encontram em cuidados paliativos vai além
do aspecto apenas nutricional, mas também esta associado a questdo social, afetiva, emo-
cional e cultural permeada pela experiéncia de engajar-se em uma AVD significativa. De
acordo com Reis e Coelho'’, a alimentacdo para este publico pode servir como papel moti-
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vacional, gerando sensacOes de satisfacao, bem-estar, alegria, prazer e gerar recorda-
coes.

No caso de Margarida, ao ser questionada sobre o valor que teria ao comer a fruta
de sua preferéncia, a participante afirmou:

“"Acho que prazer, né?! Me alimentar...Eu ndo consigo comer comi-
da ”

Considera-se que o desejo de Margarida em realizar a ocupacgao de alimentar-se de
uma fruta, na perspectiva do subsistema volicao, do MOH, se deu a partir da motivacao
por considerar aquela ocupagdo como importante e satisfatoria para si, onde seus valores
e interesses estavam relacionados a busca de sua satisfagdo, visto que era uma agao rea-
lizada em seu cotidiano anterior a hospitalizacao.

O desejo de ouvir musica

Durante a entrevista inicial realizada com Orquidea, dentre os assuntos abordados, a
participante relatou sobre a vontade de escutar musicas de seus cantores favoritos. Ao ser
explicado sobre a possibilidade da realizacdo de uma vontade que fosse significativa, Or-
quidea pediu:

"Se puder trazer musicas do Amado Batista, eu gosto muito. Muito mes-

”

mo
Quando questionada se musica lhe fazia bem, Orquidea afirmou:
"Faz. La em casa quando a gente vai fazer as coisas, o som ta ligado.”

No encontro seguinte, foi levada uma pequena caixa de som para a participante, que
continha as musicas dos cantores Amado Batista e Léo Magalhdes, conforme solicitado.
Enquanto ouvia as musicas, Orquidea relatava sobre as memorias que as cangdes traziam,
como seu casamento e o reencontro com um irmdo que ndo via ha anos.

Para muitos, a musica é considerada uma forma de lazer, visto que, dentro de uma
perspectiva psicossocial, € uma atividade que é motivada e realizada durante o tempo li-
vre, no qual possibilita esvaisse-se do cansaco, proporciona repouso, diversao, recreacao,
entre outros*®. No exemplo de Orquidea, a musica a auxilia na execucdo de seus fazeres
didrios, e ela também associava escutar musicas a memdrias significativas vividas ao lon-
go de sua vida e na experiéncia da pesquisa, tornou-se uma atividade de lazer significati-
va.

Venancio®® afirma que a musica tem a capacidade de servir como forma de comuni-
cacdo, no qual, sendo influenciada por aspectos emocionais, pode produzir sentimentos
variados, trazendo conforto a quem ouve e induzindo o sujeito a percepgao de si em sua
singularidade.
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Para que a musica atinja os objetivos de trazer sensacoes significativas para o sujei-
to, é importante que o mesmo faca parte da escolha do repertério, pois permite um maior
entusiasmo, visto que, satisfaz sua apreciagdo pessoal. Silva e Piovesan?® ressaltam que o
funcionamento da interacdo musical envolve um conjunto de operagdes cognitivas e per-
ceptivas, que sao representadas no sistema nervoso central, onde partes dessas opera-
cOes seriam independentes, e outras integradas, ligadas a experiéncias prévias do sistema
de memodria, fazendo com que a experiéncia musical adquira um significado.

Percebeu-se que a realizacdo do desejo de ouvir musica por parte de Orquidea, ana-
lisado a partir da perspectiva do MOH, envolveu a motivacao (vontade) de relembrar fatos
ocorridos em seu passado, ocasionando-lhe satisfacdo. Também se deu devido a musica
fazer parte da rotina da participante no contexto extra - hospitalar (habituagao), e por
conta da relevancia dos sentimentos provocados (causagao pessoal).

O desejo de rever uma amiga: o envolvimento nas relagoes interpessoais

Rosa relatou durante a entrevista inicial, que sentia falta de receber a visita de uma
amiga chamada F. Portanto, uma das vontades citadas pela participante, para que pudes-
se ser executada, foi receber a visita desta amiga.

"Eu tenho uma amiga, e t6 com saudade dela (choro).”

Rosa me repassou o contato de sua amiga, com a qual entrei em contato no mesmo
dia, esclarecendo o motivo da ligacdo e dialogando sobre a possibilidade de ir até o hospi-
tal para encontrar-se com Rosa. No dia seguinte, F. visitou a participante e, junto com ou-
tras amigas, também oraram por Rosa.

Quando ocorre a hospitalizacdo, o sujeito permanece fazendo parte de uma estrutu-
ra social. Deste modo, o recebimento de visitas a pessoa no ambiente hospitalar, significa
a continuidade do seu viver cotidiano, realizando assim, o entrelacamento de seus elos
com o mundo externo?l.

Identificando a importancia da visita de entes queridos a pessoa hospitalizada, a Po-
litica Nacional de Humanizacdo (PNH)?? divulgou em 2007 a cartilha referente a visita
aberta e direito ao acompanhante. O objetivo da visita aberta é de ampliar o acesso dos
visitantes as unidades de internagdo, como forma de garantir o elo entre a pessoa hospi-
talizada e sua rede social.

Ainda de acordo com a PNH??, a relevancia da visita para a pessoa hospitalizada é de
fortalecer os lagos familiares e afetivos, além de estimular a identidade pessoal e a autoe-
stima do sujeito internado. Algumas pessoas apresentam necessidade de apoio de amigos
e de familiares especificos, como foi 0 exemplo de Rosa, por isso € importante que a equi-
pe atenda a esses pedidos, pois em alguns casos, € o momento de resolugdo de conflitos
ou até mesmo de despedidas.
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Considera-se que o desejo de Rosa em receber a visita de sua amiga, partiu do sen-
timento de satisfacao que poderia ser proporcionada pela interagdo com pessoas impor-
tantes para ela, estabelecendo relagoes interpessoais mais proximas e agradaveis, corro-
borando com a ideia de volicao do MOH, pois revelou-se a causacao pessoal, os valores e
os interesses desse subsistema, importante para o comportamento ocupacional.

3.2. Por que é importante? O valor das ocupagodes para pessoas em cuidados pali-
ativos

Apds a realizacao das vontades ocupacionais eleitas pelas participantes, foi questio-
nado o significado da concretizacao daquelas agoes para elas, ou seja, o valor atribuido a
realizacdao ocupacional, no qual foram citados: realizacdo de um sonho, sensacdo de bem-
estar, emocdo muito grande e animacao.

“Um sonho”

Trés dias apds a cerimodnia de casamento, foi realizada a entrevista final com a parti-
cipante Girassol. A entrevista ndao ocorreu no dia do casamento, pois a participante estava
envolvida durante e fatigada apos a cerimonia.

No dia da entrevista final, Girassol estava dispneica, respirando com auxilio de cate-
ter de Oxigénio, por isso fui o mais breve possivel com as perguntas. Por sua vez, Girassol
foi direta nas respostas a cerca do casamento, que estavam inseridas na entrevista final.
A participante relatou que foi uma sensagdo 6tima poder realizar o casamento.

"Uma sensacédo 6tima. Tudo muito rapido...ndo esperava, enten-
deu?! Com o apoio das meninas. Um sonho muito rapido. Um sonho
qgue era pra ter sido realizado ha muito tempo, foi realizado em ho-

”

ras.

Ao ser questionada sobre o valor dessa ocupagdo, a participante afirmou:

"Excelente...excelente. Muito...muito significativo.”

Kovacs®® afirma que é necessario que as vontades e os anseios das pessoas em cui-
dados paliativos sejam ouvidas, pois, mesmo que estejam no processo de finitude, ainda
sdo seres em vida, que possuem desejos e de um futuro, mesmo que a curto prazo, os
quais podem auxiliar no processo de ressignificagdo da vida.

I.1* a morte promove sentido a existéncia humana, auxiliando na

Para Salazar et a
apreciagdo da vida. Assim, considera-se que Girassol teve a possibilidade de vivenciar es-
se processo através de seu desejo realizado, o que pode ser percebido pelos significados

que forneceu a experiéncia de realizar o casamento.
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“Me senti bem”

Durante a entrevista final, a participante Margarida relatou sobre a sensacao e o sig-
nificado que a realizagdo da vontade ocupacional que tinha sugerido trouxe para si:

“"E porque do jeito que eu t6, ai uma fruta de vez em quando parece
que da uma levantadinha, sabe?! (...)”

Margarida também citou a relagdo que sua vontade ocupacional possuia com sua ro-
tina fora do ambiente hospitalar:

"Toda semana a gente comprava uva la pra casa.”

Conforme estd presente na fala de Margarida, a ingesta da fruta que foi solicitada, a
ajudou na sensacao de bem-estar, principalmente devido a situagao que a participante se
encontrava.

Margarida também associou a ingesta da fruta a sua rotina fora do hospital, pois
mostrava-se presente o consumo da fruta em seu ambiente familiar.

O que foi afirmado por Margarida sobre o habito da ingesta de frutas na sua rotina
fora do hospital, esta relacionado aos conceitos que fazem parte do subsistema da voligao,
do MOH, denominados como interesses, pois € uma ocupacao gerada a partir de uma ex-
periéncia de prazer, assim como, é possivel relacionar ao conceito de valores, pois é uma
crenca que define o que é importante para ela, nesse caso, acreditar nessa aproximagao
com o cotidiano fora do hospital, e a repercussdo em sua melhora, mesmo que momenta-
nea.

Reis®* ratifica o que foi apresentado na fala de Margarida, ao afirmar que a alimen-
tagdo é detentora de uma fungao fisiolégica e psicoldgica, apresentando um significado
emocional e simbdlico que abrange valores culturais, sociais, religiosos e espirituais.

"Emocg¢ao muito grande”

Na entrevista final, Orquidea explicou o quanto a musica era significativa em sua
vida, revelando também que passou um periodo sem escutar certas musicas de sua prefe-
réncia, por conta de sua religido.

"Acho que...ixe Maria...ja ta com o qué? Uns quatro anos que eu nao
escuto essas musicas...ta com uns quatro anos.”

Em seguida, Orquidea relatou como foi a sensagao de escutar as musicas de sua es-
colha:
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"Ah agora me deu uma emoc¢ado muito grande aqui nesse peito velho.
Lembrei muito do meu velho. Faz uns quatro anos que eu nao sei
mais o que é... escutar zuada® ai nos sons dos outros, mas ndo é
como a gente quer, né ouvir?!”

E ao ser questionada sobre qual foi o valor para ela, da realizacdo dessa vontade
ocupacional, Orquidea respondeu:

"Ah (risos). Essa musica faz eu lembrar de muita coisa do passado
(risos). Me faz lembrar quando eu era novinha, nos meus 15
anos...faz eu lembrar muita coisa.

Ja brinquei muito na minha vida. Dancar, eu ja dancei muito na mi-
nha vida, assim coroona®, mulher de que eu tb. S6 depois que eu
adoeci que eu ndo quis mais nada...ndo quis mais musica, ndo quis
mais saber de nada...sé dos meus netinhos”.

A participante traz em sua fala a motivacdo para seu comportamento ocupacional,
caracterizada como volicdo, onde destaca que a musica fazia parte de sua vida anterior-
mente ocasionando-lhe lembrangas até os dias de hoje.

Nota-se na fala de Orquidea, que a musica proporcionou a evocagao de fatos viven-
ciados e significativos para ela. Bergold, Lima e Alvin®® destacam exatamente essa ques-
tdo, que experiéncias musicais podem trazer a consciéncia sentimentos relacionados as
experiéncias vivenciadas, que possam gerar lembrangas fortes que, quando relembradas,
podem auxiliar o sujeito em situagdes dificeis.

Orquidea traz em sua fala também, que existe diferenga entre as musicas de sua
preferéncia e musicas aleatdrias que pessoas ao seu redor escutam. Silva e Piovesan?’ re-
afirmam esta ideia ao declararem que uma mesma cangao pode ser para alguns apenas
como fundo sonoro de alguma atividade de lazer e entretenimento, enquanto para outros
funciona como referéncia de uma situagao vivida.

“Me anima”

A participante Rosa encontrava-se com dores no dia da realizagao da entrevista final,
que ocorreu no dia seguinte a visita que recebeu de sua amiga F., juntamente com outras
amigas. Mesmo com dores, Rosa optou em responder a pergunta com relagdo ao valor
gue tinha atribuido a realizagcdo da vontade ocupacional solicitada por ela.

"Porque elas falam de Deus pra mim, ai me anima (...)”

c.“Barulho irritante” (Dicionario informal).
d. “"Que é coroa. Pessoa com idade indefinida, com sinais visiveis de envelhecimento.” (Dicionario informal).
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Além da presenca da amiga, Rosa relata que se sentiu animada por “ouvir falar de
Deus”. A questdo de religiosidade e espiritualidade estdo muito presentes nos cuidados
paliativos e apresentam conceitos relacionados, porém apresentam suas particularidades,
no qual a primeira é compreendida como um grupo ou sistema de crencgas que envolve o
sobrenatural, sagrado e divino, enquanto a espiritualidade engloba as necessidades huma-
nas universais. Nos cuidados paliativos, a espiritualidade pode representar uma forma de
se transmitir a quem sofre formas de lidar com a consciéncia da finitude?®.

A visita de entes queridos no hospital, como foi solicitado por Rosa, tem a capacida-
de de fortalecer a autoestima e a identidade pessoal da pessoa em questdo??. E possivel
identificar na fala de Rosa seu bem-estar em relacdo as visitas que recebeu e o significado
da acdo das visitantes em relagdo a paciente, pois realizaram uma oragao juntas, acao es-
ta que era realizada fora do ambiente hospitalar.

Nesse sentido, entende-se que Rosa estava feliz por ter sido atendida em seu pedido
de receber a visita de uma amiga importante e ainda como bonus, a visita de outras ami-
gas, as quais juntas, oraram por Rosa, o que também era significativo para ela naquele
momento, contudo havia por parte dela, certo desapontamento por perceber que o tempo
de visita era curto para o que elas pretendiam fazer juntas na ocasido. Entretanto, isso
nao invalida o bem-estar de Rosa por realizar um desejo, mas demonstra que poderia ter
sido melhor aproveitado aquele momento, na sua percepgao.

5 CONSIDERAGOES FINAIS

E comum perceber em pessoas hospitalizadas a sensacdo de impoténcia e frustracdo
por apresentar limitacGes decorrentes de uma doenga, sejam elas nos aspectos fisico, so-
cial, emocional, espiritual, assim como, ocupacional. O impacto na rotina e a realidade de
ter que passar a seguir regras de um hospital, diminuindo ou eliminando a autonomia da
pessoa hospitalizada, também interfere em sua sensacdo de bem-estar e conforto. Quan-
do em cuidados paliativos, além dessas limitagdes, muitas pessoas passam a vivenciar a
morte iminente, o que pode tornar a hospitalizagdo mais dramatica.

nesse sentido, esta pesquisa péde explicitar a importancia da identificagdo das von-
tades ocupacionais e significados destas para pessoas hospitalizadas com énfase aquelas
que se encontram em cuidados paliativos.

Observou-se com os participantes desta pesquisa que suas descrengas em abordar a
tematica que envolvia a realizacdo de ocupagdes com motivacado intrinseca dava-se por
nao acreditarem que o hospital pudesse ser um espaco de realizagdes.
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Percebeu-se que a concretizacdo das vontades ocupacionais da pessoa em cuidados
paliativos contribuiu para o sentimento de realizacdo destes, onde foram alcancados so-
nhos interrompidos, oportunizou a sensacao de bem-estar, proporcionou a evocagao de
membdrias significativas, possibilitou o compartilhamento de momentos com pessoas espe-
ciais, entre outros significados.

Esta pesquisa apresenta como base o Modelo de Ocupagao Humana- MOH, no qual
sua teoria apresenta discussdes sobre os conceitos de volicdo, habituacdao e capacidade de
desempenho, neste estudo, a énfase foi para os aspectos que envolvem a volicdo. Obser-
vou-se que referéncias atuais e em lingua portuguesa sobre o MOH sdo de dificil acesso, o
que se tornou uma barreira para a busca de literatura nacional para a pesquisa.

Assim, este estudo almeja contribuir significativamente para o campo da terapia
ocupacional, incentivando na busca de referenciais tedricos ancorados nas bases da tera-
pia ocupacional para seus estudos, assim como, evidenciando a importancia da publicagdo
dos dados de pesquisas, pois ndo foram encontrados estudos que trazem como tematica
principal as vontades ocupacionais de pessoas em cuidados paliativos, assim como, relaci-
onando os cuidados paliativos ao MOH, o que faz deste trabalho uma contribuicdo literaria,
tanto para o modelo, quanto para os cuidados paliativos.

De modo geral, considera-se que o cuidado paliativo terapéutico ocupacional encon-
tra grande oportunidade de ancoragem tedrica no MOH, uma vez que os trés conceitos/
subsistemas chave do modelo tem possibilidade de estudo e reflexdo para a pratica do pa-
liar, visto que compreender o comportamento ocupacional frente a experiéncia de uma
doenca que ameaca a continuidade da vida é fundamental para Terapeutas Ocupacionais.

Logo, espera-se que este estudo possa ser construtor de novas reflexdes acerca da
tematica pelas equipes de salde e possibilite novas pesquisas e agdes na pratica clinica
em relagao a vontades ocupacionais de pessoas em cuidados paliativos e seus significa-
dos, objetivando proporcionar qualidade de vida, conforto e satisfacao destas pessoas,
principios fundamentais no cuidado paliativo.
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