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RESUMO

Por meio de uma assisténcia humanizada, os cuidados paliativos (CP) buscam a diminuigdo
do sofrimento, o alivio da dor e a manutengdo da dignidade humana de pessoas com doengas
fora do alcance terapéutico e de seus familiares. O envelhecimento populacional e o aumento
do niimero de portadores com doengas cronicas ampliam a necessidade de reforgar as agdes
paliativistas na aten¢do integral a satide. A Atengdo Bésica ¢ importante para esses cuidados
por ser responsavel pelo acompanhamento do usuério durante toda sua vida, principalmente
com os que tém enfermidade grave. O objetivo geral da pesquisa foi analisar as praticas
referentes aos cuidados paliativos de profissionais de satide que fazem parte de equipes
multiprofissionais na atencdo basica na cidade de Campina Grande — PB. O método foi
quantiqualitativo. Os instrumentos foram um questionario sociodemografico, uma entrevista
por pautas ¢ o didrio de campo. A leitura dos dados foi realizada através da analise de
enunciacdo e da estatistica descritiva. A amostra foi composta por vinte e nove profissionais.
Os resultados apresentaram um perfil essencialmente feminino (89,7%). Nenhum profissional
tem formagdo em cuidados paliativos. 93,1% dos participantes confirmaram ter usuarios em
cuidados paliativos sob suas responsabilidades. A analise dos discursos mostrou que a teoria
paliativista ndo esta efetivamente incorporada entre os profissionais da atengdo basica. As
acdes eram predominadas por orientacdes, escutas e alguns procedimentos técnicos, como o
curativo. As principais dificuldades foram a falta de recursos na atencdo bésica, déficit de
profissionais e falha na capacitagdo da equipe. A maioria dos participantes declarou ter
posicionamento tranquilo sobre a morte de usudrios. Nao ¢ uma pratica habitual dos
profissionais assistir a familia no momento de luto. Esse estudo foi relevante por se tratar de
um tema pouco trabalhado no Brasil. E por ser instigador para o Estado na criagao de politicas
publicas que incluam os CP na atenc@o basica. Todos merecem viver com dignidade, mesmo
nos seus ultimos dias de vida.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Atengao Basica; Equipe Multiprofissional da Saude.



ABSTRACT

Through more humanized assistance, palliative care seeks to reduce suffering, relieve pain,
and maintain human dignity for people with diseases beyond the therapeutic reach of their
families. Population aging and the increase in the number of patients with chronic diseases
amplify the need to strengthen palliative actions in comprehensive healthcare. Basic
Healthcare is important for such care because it is responsible for monitoring the users
throughout their lives, especially those who have serious illnesses. The general objective of
the research was to analyze the practices related to the palliative care of health professionals
who are part of multi-professional basic healthcare teams in the city of Campina Grande, state
of Paraiba, Brazil. The method used was quantitative-qualitative. The instruments used were a
socio-demographic questionnaire, an interview by guidelines, and a field diary. The data were
read through enunciation analysis and descriptive statistics. The sample consisted of twenty-
nine professionals. The results showed an essentially female profile (89.7%). None of the
professionals had training in palliative care. 93.1% of participants confirmed having palliative
care users under their responsibility. Analysis of the speeches showed that the palliative
theory is not effectively incorporated among basic healthcare professionals. Their actions
were dominated by guidelines, listening, and some technical procedures, such as dressing
bandages. The main difficulties were the lack of resources in basic care, the lack of
professionals and the lack of training of the team. Most of the participants stated that they had
a calm position in relation to the death of the users. It is not a common practice for
professionals to assist the family in mourning. This study was relevant because it is a topic
that has not been extensively studied in Brazil, and because it is an instigator for the State to
create public policies that include palliative care in basic healthcare. Everyone deserves to
live with dignity, even in their last days of life.

Key Words: Palliative Care; Basic Health Care; Multi-professional Basic Healthcare Teams.
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1 Introducao

Desde muito tempo a sociedade oferece cuidados, muitas vezes de forma instintiva,
para os seus membros enfermos e para os que estdo morrendo, com conforto e apoio. Isso
ocorre em parte pelo fato de a doenga ser inerente a vida sendo a demanda por cuidados algo
inevitavel.

Por volta do século XIX, numerosos estudos emergiram para estudar especificamente
os cuidados direcionados aos doentes em fase terminal. Com a dedicacdo aos estudos nessa
area, esses cuidados especificos receberam posteriormente a terminologia de cuidados
paliativos (Pessini & Bertachini, 2006).

O desenvolvimento dos estudos sobre os cuidados paliativos (CP) ocorre em um
contexto dindmico, com intensas transformacdes politicas, econdomicas e sociais, somado com
o avanco da tecnologia, que influenciam diretamente a saude mundial. Segundo Fleury e
Ouverney (2012), existem outros aspectos que também sdo transformadores dessa realidade,
principalmente o desenvolvimento das sociedades capitalistas industrializadas que, no
decorrer dos anos, mostram o seu poder de influenciar o dia a dia da populagao. Logo, o perfil
sociodemografico sofre mudangas, em parte para atender a esse sistema e, consequentemente,
apresentar contribuicdes para o aumento da expectativa de vida populacional.

Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica/IBGE (Brasil, 2013a), o
quadro crescente de envelhecimento da populagao ficard cada vez mais intenso no decorrer
dos anos. A expectativa de vida dos brasileiros em 1930 era de 36,5 anos de idade (Brasil,
2009) e, de acordo com a projecdo da populacdo de indicadores implicitos — 2000/2060
realizada pelo IBGE, essa expectativa chegard a 81,20 anos em 2060.

Além do envelhecimento populacional existem outros fatores que contribuem com a
crescente relevancia de estudar os cuidados paliativos. Dentre eles, destaca-se a prevaléncia,
cada vez mais incidente, das doencgas cronicas nao transmissiveis (DCNT). De acordo com o
Ministério da Satde, tais doengas sdo consideradas um grave problema para a saude publica,
pois elas sdo responsaveis por 63% das mortes no mundo. Acompanhando esse dado mundial,
no Brasil, as mortes por DCNT correspondem a aproximadamente 74% (Brasil, 2012b).

Diante desse cendrio, a Organizacdo Mundial da Satde (OMS) (2014), destacou que
os cuidados paliativos precisam ser reforcados como um componente da atencdo integral a

saude em decorréncia ndo s6 do envelhecimento da populagdo, mas também referente ao
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aumento do nimero de portadores dessas doengas. Um fato que amplia essa necessidade esta
na existéncia de muitas mortes prematuras de pessoas portadoras de alguma enfermidade
grave, como o cancer. Essa antecipagdao da morte pode ser justificada pela falta de cuidados
especializados que poderia ser minimizada com a introdugdo das acdes paliativistas (Brasil,
2015a).

A importancia da assisténcia paliativista amplia a necessidade de compreender como
os cuidados paliativos devem estar inseridos em todos os niveis de assisténcia a saude, a
comegcar pelo territorio onde o usuario reside, uma vez que algumas enfermidades cronicas
podem cursar durante longos periodos e a hospitalizacdo ndo ¢ recomendada nas fases fora de
crises.

No Brasil, a area da saude ¢ organizada em uma rede hierdrquica com complexidade
crescente, a qual ¢ dividida em trés niveis bem definidos: atengdo primaria (assisténcia
precoce e continua que promove saude), atencdo secundéria (assisténcia especializada) e
atengdo terciaria (assisténcia de alta complexidade). A aten¢do primdria ¢ denominada no
Brasil como Atencdo Basica, pois se refere tanto a oferta de cuidados, como ao nivel de
organizagdo do sistema, sendo a principal porta de entrada para os usudrios e por ser, segundo
Conill (2008), constituida de agdes que buscam a integracdo entre os servigos de saude para
promover resolutividade na maioria dos problemas de satide da populagao.

A continuidade dos servigos ¢ crucial nas acdes desenvolvidas nesse nivel primario,
pois ele ¢ responsavel pelo acompanhamento do usudrio desde sua entrada no sistema de
saude at¢é o seu ultimo dia vida. Segundo Giovanella e Mendonga (2012), essa
responsabilidade também chamada de coordenagdo ¢ indispensavel para todos os usuarios,
mas principalmente para os usudrios que sdo portadores de alguma doenga cronica, pois eles
apresentam interdependéncia das unidades de satide por fazerem uso simultaneamente de
servicos que perpassam por diversas complexidades. Os usudarios portadores dessas doengas
sdo 0s que mais precisam da assisténcia paliativista.

A responsabilidade da coordenacdo entre os servicos ¢ uma fungdo que deve ser
exercida pela equipe da ateng@o primaria a saude. Logo, surge a motivagdo desse estudo em
compreender como a filosofia dos cuidados paliativos esta sendo interpretada e executada

pelas equipes multiprofissionais nesse nivel de atengao estratégico para o sistema de saude.
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A motivagdo de ser a Atengdo Basica o nivel escolhido para realizagdo desta pesquisa
¢ reforgada por ter sido destacado pela Organizacdo Pan-americana de Saude (OPAS) (2010),
no 9° Congresso de Assisténcia Domiciliar, a crescente necessidade dos cuidados paliativos
em atendimentos domiciliares. De acordo com ela, esses cuidados podem possibilitar um
atendimento diferenciado e garantir um cuidado que contempla a integralidade do individuo.

Além da necessidade evidente de desvendar as lacunas dessa especialidade na atengao
primdria, o interesse para desenvolver esse estudo partiu de uma pesquisa desenvolvida no
Trabalho de Conclusdo de Curso — TCC, no ano de 2012, intitulada “Desafios da pratica de
Psicologos nos Cuidados Paliativos: Contributos para uma sistematizagdo” (Melo, 2012). A
pesquisa foi realizada junto a 25 psicologos, atuantes em hospitais publicos na cidade de
Campina Grande - PB e procurou compreender as praticas desses profissionais relacionadas a
filosofia paliativista e seus desafios. Os resultados apresentaram claramente a existéncia de
dificuldades pelos psicologos em trabalhar com os cuidados paliativos, alegando formagao
académica deficitaria, trabalho limitado com a equipe de satde, além de declarar a falta da
pratica de humanizacdo. Tais resultados alertaram para a fragilidade no processo de
capacitacdo desses profissionais, comprometendo a assisténcia aos pacientes fora de
possibilidade terapéutica, possivelmente, aumentando um sofrimento que poderia ser evitado.

Diante do contexto que envolve a satde, a equipe multiprofissional ¢ os cuidados
paliativos, fica evidente a necessidade pratica de obter fatores que contribuam com a
capacitacdo dos profissionais da saide para desenvolver suas habilidades sobre esses
cuidados, e em consequéncia disso, obter a ampliagdo da qualidade de vida dos usuarios e
familiares que sofrem em detrimento de um diagnoéstico terminal.

O desenvolvimento dessa pesquisa foi realizado em consonancia com a filosofia da
Politica Nacional de Humaniza¢ao do Ministério da Saude (Brasil, 2004). E buscou refletir
sobre alguns questionamentos: Quais profissionais da saude estdo lidando diretamente com
usudrios fora de alcance terap€utico na Atencdo Bdsica? Quais os desafios encontrados por
profissionais neste nivel de assisténcia no exercicio dos cuidados paliativos?

O objetivo geral foi analisar as praticas referentes aos cuidados paliativos de
profissionais da satde que fazem parte de equipes multiprofissionais na atengdo bdasica na
cidade de Campina Grande — PB. E especificamente propos identificar os profissionais da

equipe envolvidos nos cuidados paliativos aos usudrios e familias; apresentar os conceitos
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sobre os cuidados paliativos citados pelos profissionais da saude; descrever as praticas
paliativistas realizadas pela equipe de satude; conhecer as dificuldades encontradas pelos
profissionais em praticar os cuidados paliativos e compreender a percepgao dos profissionais

da saude sobre a morte de usuarios.

2 Referencial Teorico

O presente trabalho estd demarcado no campo tedrico da Psicologia da Saude por ele
estar inserido no Mestrado de Psicologia da Saude da UEPB, um campo relativamente novo
no Brasil, se constituindo no segundo Programa de Pds-Graduagdo no pais. Nesta drea de
estudo, o respectivo mestrado busca levantar novas demandas e problemas de saude
individual ¢ coletiva, contribuindo com a compreensdo ¢ a transformagdo a partir dos
conhecimentos da Psicologia e de areas afins, com vistas a promog¢ao da satude, qualidade
de vida e bem estar das populagdes da nossa regido, busca esta também compartilhada pelo

presente estudo.

2.1 Psicologia da saude

A Psicologia da Satide emergiu na década de 1970, situada em um contexto com
intensas transformacdes politicas, econOmicas e sociais. Ao analisar seu percurso historico,
percebe-se 0 processo gradativo de amadurecimento e consolidagcdo dessa ciéncia (Alves, et
al., 2011). As transformag0des ocorridas durante o trajeto sao fundamentais para entender o
proposito desse campo. Por isso, é importante conhecer a mudanga da existéncia a priori da
Psicologia da Saude Tradicional e, a posteriori, da Psicologia da Saude Critica (Teixeira,
2004).

De acordo com Carvalho (2013), a Tradicional esta centrada no individuo, movida
pelo modelo de comportamento de risco e tem o valor preditivo para definir os determinantes
do processo satde-doenga. Enquanto que a Critica prioriza 0 modelo de producdo social da
saude, por investigar as vivéncias envolvidas no processo saude-doenga a partir dos estudos
de suas significac¢des sociais.

Um dos pontos que mais se destaca ndo ¢ a questdo dicotomica entre a Tradicional ¢ a
Critica, mas o surgimento do olhar social aos cuidados da saude, expressos na segunda

defini¢do, que busca combater a visdo reducionista do ser humano reconhecendo-o como um
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ser portador de uma historia. Becerra e Valdés (2003) destacam o aspecto social da Psicologia
da Saide ao informar que ela valoriza integralmente os valores psicologicos e sociais que
influenciam o processo satde-doenga, pois percebe o homem como um ser incompleto ¢ que
por isso, se une a outras dimensdes humanas: as corporais (fisicas), psicologicas, sociais e
espirituais.

O que corrobora a visdo ampla e integral da Psicologia da Saude e, ao mesmo tempo,
corresponde a uma das caracteristicas que mais a define: é o seu foco de cuidado que atinge os
aspectos saude e doengas ndo mentais (fisicas), e ainda os separam em dois polos diferentes e
independentes. Esse olhar proporciona destaque para a satide como uma area independente
epistemologicamente, com métodos de intervencao e avaliagdo especificos (Ribeiro, 2011).

Buscando explicar como a Psicologia da Saude ¢ uma area que contempla varias
disciplinas, Godoy (1999, p. 54) a define como

conjunto de contribuciones cientificas y profesionales (investigacion, intervencion,
formacion, y gestion) de la psicologia relativas a la promocion y acrecentamiento de la
salud y prevencion, tratamento y rehabilitacion de la enfermidade, asi como al analisis
y mejora del sistema sanitdrio y de las politicas de salud.

Ao falar em politicas de satde e a busca de melhorias no sistema sanitario, o autor
consegue ampliar ainda mais o alcance e a relevancia apresentada pela Psicologia da Saude,
uma vez que ela estd relacionada ndo apenas com a promocgdo, prevencdo, tratamento e
reabilitacdo do processo saude-doenga, mas também com o sistema responsavel pela
articulagdo desses fatores e pela potencializagao do cuidado com a saude.

O interesse em compreender como as politicas de satde articulam ou contemplam tais
fatores se faz necessario. A diversidade de ag¢des e servigos que compdem o sistema, bem
como a estrutura e a organizacdo que viabiliza seu funcionamento precisam ser
compreendidas para que o sistema publico possa responder satisfatoriamente as demandas

existentes.

2.2 Politicas publicas em satide

Para dialogar sobre politicas publicas em satde ¢ fundamental, primeiro, a
compreensdo de alguns conceitos que regem sua elaboragdo, implementacdo e avaliacdo,

como: o Estado, o governo, a politica social e a propria politica em si. Ao esclarecer essas
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questdes haverd uma melhor estrutura para entender como as politicas ptblicas podem estar
relacionadas com o Estado em agdo, ou ainda com o pacto social de interesses e poderes.

De acordo com Viana e Baptista (2012), a politica ¢ tudo que envolve da cidade ao
cidaddo, ou seja, o urbano, o civil, o publico, o socidvel e o social. Mais do que isso, ela
compreende as atividades que tém como referéncia o Estado, por isso a politica tem relacao
direta com ele, com a sociedade e com as instituigdes. Entretanto, ela é bem mais complexa,
pois permeia um dos grandes desafios existentes, a relagdo de poder.

Hofling (2001, p.31), ao definir Estado, acaba por diferencid-lo de governo,
descrevendo-o

[...] como o conjunto de instituicdes permanentes — como Orgdos legislativos,
tribunais, exército e outras que nao formam um bloco monolitico necessariamente —
que possibilitam a agdo do governo; e Governo, como o conjunto de programas e
projetos que parte da sociedade (politicos, técnicos, organismos da sociedade civil e
outros) propoe para a sociedade como um todo, configurando-se a orientacdo politica
de um determinado governo que assume e desempenha as fungdes de Estado por um
determinado periodo.

Ao entender as diferencas entre os dois, apresentando dentre varios pontos, um como
permanente (Estado) e o outro como temporario (governo), pode-se também destacar a
principal semelhanca entre eles, a responsabilidade. O papel do Estado ¢ fundamental, pois
ele tem a configuragdo politica que recepciona os governos para desenvolver a capacidade de
escutar as demandas e principalmente de incorpora-las as agdes que, por meio das
institui¢cdes, possam desenvolver projetos politicos que respondam a essa realidade. Ou seja,
as escolhas que o governo fard, materiais ou morais, permitird que o Estado seja mais ou
menos democratico em determinados momentos (Viana & Baptista, 2012).

Quando o Estado destaca a necessidade de “escutar as demandas” por meio do
governo e da sociedade, abre um espago para discutir sobre um conceito de extrema
relevancia, a politica social. Tal discussdo ¢ viavel, pois, de acordo com Fleury e Ouverney
(2012), essa politica esta direcionada para a reproducdo dos individuos e da coletividade, pois
ha uma valorizagdo do papel do individuo enquanto cidaddo no momento em que ele se
coloca como participativo na sociedade politica, € ndo como mero receptor do Estado.

Hofling (2001) corrobora estes autores no instante em que ela situa as raizes das

politicas sociais nos movimentos populares do século XIX e destaca essas politicas no interior
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de um tipo particular de Estado, que visa & manutencao das relagdes sociais. Isto significa que
¢ impossivel falar de Estado, sem antes considerar a sociedade na elaboracdo de seus projetos
politicos.

Diante dessas defini¢gdes percebe-se que a politica publica ndo faz parte de uma unica
vertente, ou Estado, ou sociedade, ou institui¢des, ela se estabelece na relacdo de poder e
interesses que perpassam o contexto social. Por isso, existem varias formas de defini-la.
Bobbio, Matteuci e Pasquino (1995) apresentam um conceito no “Dicionario de Politica” que
atende com propriedade a fungdo de esclarecer a politica publica através de uma visdo menos
normativa e descritiva, segundo os quais a politica publica consiste em uma forma de traduzir
as orientacdes do Estado por meio de procedimentos, medidas e disposi¢des que regulem as
acOes governamentais influenciando o contexto econdmico, social e ambiental.

Além disso, os autores também relatam que ndo ha um padrao para todos os paises se
basearem; na realidade, a politica publica pode variar dependendo da natureza do regime
social, da economia, e também da visdo que o governo tem sobre a relagdo entre o Estado e a
sociedade em cada pais. As caracteristicas especificas das sociedades sdo o que delineard o
tipo de politica publica a ser executada em cada ambiente.

A area da satde, independente do pais em discussdo, constitui um dos setores que mais
necessita das politicas publicas. Ela produz uma gama de ac¢des voltadas para as dimensdes e
os aspectos especificos da politica de saide que buscam atender prioritariamente as
necessidades da populagdo. Por isso, a politica piblica em satde ¢, antes de mais nada, uma
politica social.

Ao lidar com a reprodugdo dos individuos e da coletividade, com as demandas
extraidas do povo, com o poder decisivo dos movimentos populares, como destacou Hofling
(2001), esta se falando de uma politica social que vai muito além das agdes estatais. Ela surge
com o propoésito de responder as necessidades da sociedade que grita para combater a
desigualdade social em varios setores, mas principalmente o da saude, por ser, segundo Viana
¢ Baptista (2012), o setor que mais apresenta injustica social.

Hofling (2001, p. 31) ainda complementa suas observagdes sobre as politicas sociais
ao dizer que clas,

[...] se referem a agdes que determinam o padrdo de prote¢dao social implementado
pelo Estado, voltadas, em principio, para a redistribuigdo dos beneficios sociais
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visando a diminui¢do das desigualdades estruturais produzidas pelo desenvolvimento

socioecondmico.

O importante diante do contexto que envolve o sistema de protegdo social e as
diferencas entre os paises, ¢ a real consciéncia que se deve ter do poder atribuido as politicas
sociais de satde. Segundo Fleury e Ouverney (2012), sdo os meios que buscam desenvolver o
bem-estar da populagdo através de agdes permanentes ou temporarias voltadas para
transformacao e reproducao do sistema de protecao social.

A efetivagdo das politicas de satde ocorre por meio das articulagdes existentes entre
os trés niveis de atengdo que estdo contidos no Sistema de Saude. Esses niveis formam redes
integralizadas que se diferenciam quanto ao grau de complexidade e finalidade presentes em
cada um. Eles sdo constituidos pela aten¢do primaria que busca a promogao da saude através
de uma assisténcia antecipada e continua, pela atencdo secundaria que tem suas agoes
voltadas para assisténcias especializadas e pela atencdo tercidria que esta voltada para
assisténcia aos problemas de alta complexidade e pesquisas em saude. Os trés sdo
responsaveis pela execu¢do das acdes propostas pelas politicas de saude e tém ainda um
destaque para o primeiro nivel de atengao em satide, por apresentar a fungao de coordenagao e

integracdo das redes (Alves & Eulalio, 2011).

2.3 Atencao primaria a saude

As redes de atencdo a satde ndo constituem uma proposta recente, na realidade, ela é
quase secular. Em 1920, o Relatorio Dawson foi elaborado pelo Ministério da Satde do Reino
Unido, e foi neste documento uma das primeiras vezes que o conceito de Aten¢dao Primdria a
Saude (APS) foi registrado. Os servigos de satide foram apresentados por uma perspectiva de
organizagdo regionalizada e hierarquizada, respeitando o nivel de complexidade, com base
geografica definida. Posteriormente, o Relatorio serviu como orientagdo na organizagdo dos
servicos de saude em diversos paises (Lavras, 2011; Organizagdo Pan-americana de Saude
[OPAS], 2011)

Outro marco historico relevante foi a Conferéncia ocorrida na cidade de Alma-Ata, no
Cazaquistdo, em 1978. Assim como muitas transformagdes importantes da satide ocorreram
por meio de encontros, conferéncias e eventos, a Atencao Primaria a Satde (APS) ndo poderia

ser diferente. Na conferéncia foi produzida a Declaracdo de Alma-Ata, a qual destacou a APS



20

como uma ferramenta estratégica para os servicos de saude e, segundo Giovanelli e
Mendonga (2012, p. 494), foi nesse evento que ela foi entendida como

[...] atencdo a saude essencial, fundada em tecnologias apropriadas e custo-efetivas,
primeiro componente de um processo permanente de assisténcia sanitaria orientados
por principios de solidariedade e equidade, cujo acesso deveria ser garantido a todas as
pessoas e familias da comunidade mediante sua plena participagdo e com foco na
protecao e promogao da saude.

Nao ha, contudo, um padrdo uniforme sobre caracteristicas e conceitos referentes a
atengdo primaria. O que se percebe € o surgimento de linhas de pensamentos variaveis para
atender ao sistema de satide. Dentre elas destacam-se a APS como um programa focalizado e
seletivo, como um dos niveis de atencdo especializado no primeiro contato, como uma ac¢ao
integral, ou ainda como uma filosofia que defende os direitos universais da satde. Através das
interpretacdes, pode-se enfatizar dois tipos de Aten¢ao Primaria bem definidos, a seletiva e a
abrangente.

A APS seletiva ¢ definida por intervengdes de baixo custo para combater doencas
especificas em paises pobres com acdes isoladas e parceladas. Essa fragmentagdo ¢
alimentada por programas verticais focalizados que ndo desenvolve atividades continuadas e
sdo sempre limitados a prestacao de servigos basicos. Esse tipo ¢ caracteristico dos paises em
desenvolvimento, como os da América Latina (Giovanella, 2008).

J& a APS abrangente se contrapde a seletiva em muitos pontos. Ela busca
disponibilizar servicos ambulatoriais de qualidade, integrados a um sistema de saude
universal, contendo tecnologias e medicamentos apropriados para responder as diferentes
necessidades dos diversos grupos populacionais. E uma APS mais frequente em paises
desenvolvidos, como os paises europeus. Os critérios a serem utilizado na escolha da linha de
interpretacdo que serdo dominantes nas acdes desenvolvidas pela APS nos paises esta
relacionada com o processo historico vivido por cada um deles (Mello, Fontanella &
Demarzo, 2009; Giovanella & Mendonga, 2012).

2.3.1 Atengdo primaria a saude no Brasil

Até o inicio do século XX, o Brasil vivia na satde um cenario com extremas
iniquidades sociais, nas quais apenas os ricos tinham acesso aos oficiais profissionais da

saude (cirurgides e boticarios formados na Europa) e os atendimentos eram restritos aos
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grandes centros urbanos. Para os pobres, limitavam agdes assistencialistas ¢ de caridade,
focadas em doengas especificas da €poca, na tentativa de combater as epidemias (Escorel &
Teixeira, 2012). Apos esse periodo, iniciou-se em 1920 a implantagdo de centros de saude
escola com o objetivo de realizar agdes integrais voltadas para educagdo sanitaria € promocao
da saude. A partir desse momento, percebem-se varias tentativas de organizar a APS no pais
(Teixeira, 2006).

Outras iniciativas surgiram no decorrer das décadas. Em 1960 foi criada a Fundagao
Servi¢o Especial de Satude Publica (SESP) para organizar e operar servigos de saude publica e
de assisténcia médica. Essa fundacdo foi mais presente nas regides norte, nordeste e centro-
oeste. Na mesma década, houve a expansao dos centros de satide vinculados a Secretaria de
Estado da Saude, com atividades voltadas para saude publica e atengdo materno-infantil. Em
1970 houve as primeiras a¢oes da Medicina Comunitaria que, com o apoio das universidades,
iniciaram o desenvolvimento da APS através da participacdo dos municipios. Mas nada se
comparou ao poder que exerceu o Sistema Unico de Saude (SUS) quando foi criado em 1990
(Lavras, 2011).

Pouco antes de sua criagdo, na década de 1980, com o processo de redemocratizagao
do pais, surgiram as Ag¢des Integradas da Saude (AIS), e logo depois o Sistema Unificado e
Descentralizado de Saude (SUDS), que foram decisivos na criagdo do SUS e no
reconhecimento da saude como um direito social na Constituicdo Federal de 1988.
Posteriormente, foi elaborada uma legislagao especifica para esse sistema com a Lei Organica
da Saude, aprovada em setembro de 1990 (Lei 8.080/90) (Paim, 2009). Somente apds a
consolidagdao do SUS, a Atencdo Primdria passou a ter uma estrutura mais uniforme, por meio
de normatizagdes e financiamentos incentivados pelo Ministério da Satde, sob
responsabilidade dos municipios (Lavras, 2011).

O SUS constitui um dos maiores sistemas publicos de satide do mundo e a APS passou
a apresentar uma perspectiva mais abrangente em decorréncia de sua existéncia por meio da
implantagdo do Programa de Saude da Familia (PSF). Esse programa foi criado pelo
Ministério da Saude, com o propoésito de buscar a integracdo entre as agdes preventivas e
curativas organizadas por grupos com numero especifico de familias (Paim, 2009).

Em 28 de marco de 2006, por meio da Portaria n® 648/GM, foi aprovada a Politica

Nacional de Atengdo Basica (PNAB), caracterizada como
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[...]conjunto de acdes de satde, no ambito individual e coletivo, que abrangem a
promogao e a protecdo da saude, a prevengdo de agravos, o diagndstico, o tratamento,
a reabilitacdo e a manutengdo da saude. . . . considera o sujeito em sua singularidade,
na complexidade, na integralidade e na inser¢do socio-cultural e busca a promogao de
sua saude, a prevencdo e tratamento de doengas e a reducdo de danos ou de
sofrimentos que possam comprometer suas possibilidades de viver de modo saudavel
(Brasil, 2006a, p.3).

Além dessas consideragdes, a Politica Nacional de Atencdo Bésica qualifica o PSF em
Estratégia Saude da Familia (ESF), considerando-a como prioritdria para a expansdo e
consolidacdo da atencdo basica. Suas acOes devem seguir as diretrizes e fundamentos da
atencdo basica e do SUS, considerando sempre as especificidades locorregionais e respeitando
0 processo como algo progressivo e singular (Brasil, 2012a).

No Brasil, como se pode perceber, a Atencdo Primdria a Saude passou a ser
denominada Atencdo Bdsica durante o processo de implementagdo do SUS. A mudanga na
nomenclatura brasileira, motivo de grandes discussdes e criticas, pode ser justificada pela
tentativa de defender a visdao na qual a atengdo bésica nao se limita a atender as necessidade
minimas presentes nos primeiros contatos. Estas caracteristicas restritivas sdo, muitas vezes,
associadas ao termo “primario”, como elucidado por Gil (2006) ao expor algumas formas de
compreensdo sobre essa nomenclatura. Ou seja, a atengdo basica ¢ considerada abrangente e
se orienta pelos principios da universalidade, da acessibilidade, da humanizacdo e
principalmente sem perder o vinculo através da continuidade do cuidado (Brasil, 2012a).

Partindo desses principios, ¢ importante destacar que a atencdo basica tem um papel
decisivo, pois ela ¢ responsavel pelo acompanhamento do usuério durante todo seu processo
de adoecimento. Essa fun¢do torna-se primordial quando se trata de usuarios portadores de
alguma enfermidade cronica, o que exige ainda mais das unidades de saude e
consequentemente de seus profissionais para o acompanhamentos dessas pessoas.

A humanizacdo constitui um dos critérios fundamentais que precisa estar presente em
todas as praticas exercidas pela equipe de satde, incluindo principalmente quando forem
acOes direcionadas a usudrios com maior risco de morte. Tornam-se necessaria agoes
especializadas para atender, de forma mais humanizada possivel, a familia e o paciente

portador de uma doenca terminal.

2.4 Humanizagao da sadde no Brasil
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E inegavel que o Sistema Unico de Satide (SUS) trouxe um avango sem precedentes
para o mundo, entretanto a realidade presente na assisténcia a saude, por muitas vezes, nao
atende aos preceitos éticos ¢ humanisticos condizentes com seus principios ideologicos. O que
se percebe ¢ uma teoria fortemente construida e bem sedimentada sobre a humanizagdo, mas
com visivel distanciamento pratico.

Desde a primeira década do século XXI, o termo “humanizagdo” vem se destacando
com maior frequéncia em decorréncia das agdes do Ministério da Satude que propde uma
Politica Nacional de Humaniza¢do. O que demonstra o direito de todos os cidaddaos em ter
condi¢do humana ou ser humanamente tratados independentes de sua situagdo clinica (Brasil,
2011a).

Segundo Waldow e Borges (2011, p. 416),

Humanizar é afirmar o humano na acdo ¢ isso significa cuidado, porque s6 o ser
humano ¢ capaz de cuidar no sentido integral, ou seja, de forma natural e, a0 mesmo
tempo, consciente, conjugando desta forma os componentes racionais ¢ sensiveis.

O Ministério da Sauade langou, em 2004, o “HumanizaSUS”. Tal documento orienta a
Politica Nacional de Humanizacdao em relagao as praticas de atencdo e gestdo do processo de
humanizacdo em todas as Instdncias do SUS (Atencdo Basica, Urgéncia e Emergéncia,
Atengdo Especializada e Atengdo Hospitalar). Além de funcionar como um Eixo Norteador
que referencia tais praticas. Entretanto, seu processo de implantagdo e execu¢do vem sendo
discutido por muitos pesquisadores que identificam limitagdes na aplicabilidade da referida
politica.

Essa realidade foi identificada por Barbosa, Meneguim, Lima e Moreno (2013) ao
realizarem uma revisdo integrativa da Politica Nacional de Humanizag¢do. Tais autores
reafirmaram essa limitagdo e apontaram a necessidade de superar a concepgao biologista e
valorizar os aspectos culturais dos usuarios, como alternativa para ultrapassar a limitagdo. Ou
seja, ainda ha um déficit preocupante referente a esse cuidado, principalmente quando
executados por profissionais da saude, profissionais estes que estdo teoricamente respaldados
por formagao e técnicas que deveriam auxiliar tais demandas.

A problematica em questdo necessita de investigagdes ¢ de intervengdes, pois,

segundo o Ministério da Saude (Brasil, 2011a), em suas publicagcdes dos Cadernos de
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HumanizaSUS, a equipe de saude tem uma conduta, por muitas vezes, inadequada diante de
tal realidade.

O cuidado humanizado implica por parte do cuidador, sendo ele profissional da satde
ou ndo, a compreensdo do significado da vida e a capacidade de perceber e compreender a si
mesmo e ao outro como sujeito de sua propria historia. Por isso, a importancia de tentar
buscar a valoriza¢do da vida nos pacientes com doengas sem prognoéstico curativo. Por mais
delicada que seja, essa busca pela pratica humanizada causa influéncia de forma positiva na
qualidade de vida dos pacientes e familiares que mesmo em situagdes dificeis merecem o
méximo de conforto possivel e o minimo de sofrimento, buscas estas defendidas e exercidas

com os cuidados paliativos (Pessini & Bertachini, 2004).

2.5 Cuidados paliativos na satide publica

O movimento moderno dos Cuidados Paliativos teve sua origem por volta da década
de 1960 na Inglaterra e foi se expandindo por Canada, Estados Unidos, até que, durante o
século XX, atingiu varias partes do mundo.

O processo de definicdo e consolidagdo dos Cuidados Paliativos segue um caminho
longo de mudangas e redefini¢des. De acordo com Pessini e Bertachini (2006), a Organizagao
Mundial da Saade (OMS) definiu esses cuidados em trés momentos; em 1990, 1998 e
finalmente em 2002. O primeiro momento consistiu em entender os cuidados como ativos e
totais direcionados para pacientes com doengas que ndo respondem a tratamentos curativos,
mas com o propésito de aliviar a dor e outros sintomas nas ordens fisicas, sociais,
psicologicas e espirituais, tanto dos pacientes como de seus familiares.

O segundo momento retratou a inser¢do dos Cuidados Paliativos no admbito da
pediatria, realgando a assisténcia voltada para as criangas ¢ seus familiares desde o
diagnostico, independentemente de estar em tratamento curativo ou ndo. Esse momento
também destacou a importancia da equipe multiprofissional para efetividade dos cuidados
mesmo com recursos limitados e ressaltou a possibilidade de implementacao desses cuidados
em centros comunitarios ou até mesmo nas casas das criangas.

E o terceiro momento s¢ constituiu na redefinicdo desses cuidados, sendo esta
redefini¢cdo usada até os dias atuais. Eis o0 novo conceito:

Cuidados Paliativos ¢ uma abordagem que aprimora a qualidade de vida dos pacientes
e familias que enfrentam problemas associados com doencas ameagadoras de vida,
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através da prevengdo e alivio do sofrimento, por meio de identificagdo precoce,
avaliacdo correta e tratamento da dor e outros problemas de ordem fisica, psicossocial
e espiritual (Pessini & Bertachini, 2006, p.16).

A definicdo atual apresenta modifica¢des significativas por inserir o termo prevengao
do sofrimento como um dos meios responsavel para proporcionar qualidade de vida aos
pacientes fora do alcance terapéutico de cura, pois através desse termo reforga-se que mesmo
sem a possibilidade de cura ainda ha muito a ser feito por esses pacientes e familiares.

Por isso, o foco principal da medicina paliativa é o cuidar, além de apresentar como
principios norteadores: afirmar a vida e encarar a morte como um processo natural; prover
alivio da dor, do sofrimento e de outros sintomas; ndo adiar nem prologar a morte e oferecer
suporte para que os pacientes possam viver o mais ativamente possivel com ajuda destinada
para eles, familias e cuidadores incluindo o processo de luto.

Essa medicina ou filosofia apresenta como objetivos fundamentais combater os
sintomas estressores e angustiantes que atinjam os pacientes fora de tratamentos curativos e
seus familiares, buscar melhor qualidade de vida e minimizar o sofrimento; obter o bem-estar
desses pacientes ¢ proporciona-los uma “boa morte”, ou seja, uma morte sem dor (quando
possivel), com o menor sofrimento possivel e principalmente com os desejos dos pacientes
sendo respeitados dentro de suas possibilidades praticas e éticas (Floriani & Schramm, 2008).

No Brasil, os Cuidados Paliativos foram consolidados por volta de 1980 em um
contexto extremamente desfavoravel para o seu surgimento. Pois, o modelo de satde
brasileiro que predominava no pais era o hospitalocéntrico e curativo, no qual os profissionais
de satde apresentavam uma formacado individualista e fragmentada com acdes restritivas aos
aspectos biologicos. Diante desse cendrio, os pacientes com doengas cronicas e degenerativas
passavam a maior parte de sua enfermidade nas Unidades de Terapia Intensiva (UTI) e
tinham, por muitas vezes, mortes solitarias, sem a presenga de seus familiares e, na maioria
dos casos, esses pacientes iam a Obito sem ter sequer o conhecimento de sua verdadeira
situagdo clinica (Associagdo Nacional de Cuidados Paliativos [ANCP], 2009; Peixoto, 2016).

O surgimento desses cuidados veio contrapor essa realidade, uma vez que eles
apresentam uma abordagem ampla e multidisciplinar que prioriza a qualidade de vida dos
pacientes com doencas ameacadoras de vida e de seus familiares. As acdes paliativistas

percorrem o caminho da prevengao e alivio do sofrimento por meio de identificagdo precoce,
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avaliacdo correta e tratamento da dor e outros problemas de ordem fisica, psicossocial e
espiritual (Pessini & Bertachini, 2006).

A implementacdo dos primeiros servigos no Brasil que refletem esses cuidados
ocorreu na Regido Sudeste e ao final da década de 80 chegou a Regido Sul. As politicas
publicas que respondem aos cuidados paliativos comegaram a surgir por meio de projetos,
programas e agdes nas décadas seguintes (ANCP, 2009).

O Instituto Nacional do Cancer, localizado no Rio de Janeiro — RJ, foi um projeto
pioneiro do Ministério da Saude a apresentar um ambiente com atendimentos exclusivos
voltados aos cuidados paliativos. Inaugurado em 1998, o Hospital do Cancer IV, também
localizado no Rio de Janeiro — RJ, apresenta como missdao ‘“Promover e prover cuidados
paliativos oncologicos da mais alta qualidade, com habilidade técnica e humanitaria, com
foco na obteng@o da melhor qualidade de vida a seus pacientes e familiares” (Brasil, 2008).

No Brasil, atualmente existem servigos de cuidados paliativos inseridos em hospitais
publicos e clinicas privadas, que muitas vezes iniciaram suas atividades apenas com o
controle da dor, aderindo posteriormente ao cuidado mais especializado. Entretanto, as agdes
dos cuidados paliativos vém sendo desenvolvidas de maneira timida, os programas
legalizados pela saude publica sdo poucos e com baixa efetividade pratica (Rodrigues, 2004;
ANCP, 2009).

Observa-se que o Ministério da Saude consolida oficialmente os cuidados paliativos,
através de duas Portarias. A primeira foi a de n® 881, de 19 de julho de 2001, que institui o
Programa Nacional de Humaniza¢do da Assisténcia Hospitalar, no qual propde estimular a
organizagdo de servigos de satide e de equipes multidisciplinares para a assisténcia a pacientes
que necessitam de cuidados paliativos; e a segunda foi a de n® 3.535, de 02 de setembro de
1998, que estabelece o cadastramento de Centros de Atendimento em Oncologia, inserindo
dentre suas modalidades de assisténcia os cuidados paliativos (Brasil, 2001; Peixoto, 2016;
Rodrigues, 2004).

A Portaria de n° 19, de janeiro de 2002, vem ampliar a inser¢do dos cuidados
paliativos na saude, pois com ela institui, no 4mbito do Sistema Unico de Satde, o Programa
Nacional de Assisténcia a Dor e aos Cuidados Paliativos (Brasil, 2002a). Ele tem como
objetivos articular as iniciativas dedicadas ao desenvolvimento de uma cultura de assisténcia a

dor, além da educagdo continuada de profissionais de satide e de educagdo comunitaria para a
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pratica dos cuidados paliativos. Além disso, foi criado no 4mbito do Sistema Unico de Satde
os Centros de Referéncia em Tratamento da Dor Cronica pela Portaria de n°1319, de 23 de
julho de 2002 (Brasil, 2002b).

Com o objetivo de ampliar o atendimento domiciliar do SUS, de desafogar os
hospitais e principalmente de propor qualidade de vida para os enfermos e seus familiares, o
Ministério da Saude criou em 2013 o Programa Melhor em Casa. Ele ¢ o mais recente € o que
melhor se destaca nesse contexto, pois defende a seguranga do hospital no conforto do
domicilio e apresenta dentre suas propostas as praticas dos cuidados paliativos domiciliares.
Ressaltando que os servigos de aten¢do domiciliares surgiram na década de 1960, mas apenas
em 1990 iniciou o processo de oficializacdo desses cuidados mediante a necessidade de ser
incorporada nas praticas institucionalizadas pelo SUS (Brasil, 2013b).

Ha um Projeto de Lei n® 599 de 2014, que dispde sobre a Rede de Cuidados Paliativos,
na Saude Publica no Estado de Sdo Paulo e pretende implantar esses servigos paulatinamente
até o ano de 2017. Seus objetivos estdo respaldados em alguns principios dos cuidados
paliativos, como: proporcionar o controle dos sintomas e da dor, o alivio do sofrimento, a
compaixao pelo enfermo e sua familia, a procura pela autonomia e pela manutencao da vida
ativa e digna, enquanto ela perdurar (Brasil, 2014).

Hoje ndo existe um politica nacional de saude especifica sobre os cuidados paliativos.
De maneira geral, percebe-se que a saide publica vem contribuindo para a concretude das
acOes paliativistas, entretanto seu processo € lento e com retrocessos em alguns momentos. Os
pacientes terminais ¢ seus familiares ndo podem continuar abandonados ou sendo alvos de
procedimentos invasivos e geradores de sofrimentos por profissionais da satide que deveriam
proporcionar qualidade de vida para todos, mas principalmente para os que estdo recebendo

cuidados no final da vida.
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3 Procedimentos Metodologicos
3.1 Abordagem da pesquisa

Trata-se de uma pesquisa transversal, exploratoria e descritiva, com abordagem
quanti-qualitativa, que ¢ formalizada através do uso simultdneo das abordagens qualitativa e
quantitativa. Esse método possibilita fazer uma investigacao do julgamento da aparéncia do
fendmeno avaliado e permite aprofundar a compreensdo sobre o que se avalia (Tanaka &
Melo, 2004). Esse tipo de abordagem, como sugere seu nome, caracteriza-se pela
complementaridade entre as duas modalidades, aproveitando-se o que ha de melhor em cada
uma delas (Minayo & Sanches,1993).

3.2 Campo de investigacao

A pesquisa foi realizada em trés Unidades de Atencdo Bésica, localizadas na cidade de

Campina Grande — PB.

3.3 Universo da pesquisa

Compreende todos profissionais que integram a Atenc¢ao Bésica no referido municipio.

3.4 Composi¢cao da amostra

A amostra foi composta por 29 profissionais que compde as equipes
multiprofissionais das Unidades Basicas de Saude da Familia (UBSF) com a participagdo de
forma ndo probabilistica e acidental através de sorteios das unidades em cada distrito sanitario
para integrar o estudo.

Sdo os profissionais especificamente: o enfermeiro (n: 5), o auxiliar e técnico de
enfermagem (n: 4), o médico (n: 2), o agente comunitario de saude (ACS) (n: 10), o cirurgido-
dentista (n: 4), o auxiliar e o técnico em saude bucal (n: 4).

A quantidade de participantes foi limitada pelo “critério de saturacdo”. Essa
ferramenta estabelece ou fecha o tamanho final em uma amostra de estudo qualitativo. A
suspensao da inclusdo de novos participantes ocorre quando, na avaliagdo do pesquisador,
repeticdes ou redundancias tornam-se cada vez mais presentes na fala dos entrevistados, nao
sendo considerado relevante a persisténcia na coleta de dados (Fontanella, Ricas & Turato,
2008).
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3.5 Critérios de inclusao e exclusao

Foram incluidos na pesquisa todos os profissionais que atenderam aos seguintes
critérios de inclusao:

a) Profissionais da salde que atuam nas UBSF’s localizadas nos distritos de

Campina Grande — PB;

b) Tempo de atuacdo na UBSF igual ou superior a um ano;

c) Acessibilidade e disponibilidade dos participantes;

Foram excluidos os profissionais que se encontravam afastados temporariamente de
suas fungdes, por licenga médica, licenga sem vencimento ou outros motivos legais e os que

ndo mostrarem interesse em participar da pesquisa.

3.6 Instrumentos de coleta de dados

Foram utilizados como instrumentos de coleta de dados um questionario
sociodemografico, uma entrevista por pautas e um diario de campo.

O questionario tem por objetivo recolher informagdes relativas ao perfil
sociodemografico, a fim de ter conhecimento sobre o entrevistado, possibilitando um melhor
entendimento do perfil da populagao (Rea & Parker, 2000). Constou as seguintes variaveis:

a) Sexo;

b) Idade;

c) Estado civil;

d) Religido.

e) Escolaridade;

f) Formagao;

g) Capacitacdo sobre cuidados paliativos;

h) Atividades que desempenha;

1) Carga horaria e sua distribuicdo semanal;

j) Tempo de atuagdo na ESF;

k) Tempo de atuagao na UBSF;

1) Usuarios sob sua responsabilidade em cuidados paliativos;

A entrevista ¢, segundo Minayo (2007), uma técnica de interacdo social, que permite

obter informag¢des com melhor qualidade e abarca tanto conhecimentos relacionados ao tema,
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como também a relagdo que o informante pode ter com o mesmo. A entrevista por pautas ¢
um instrumento que apresenta certo grau de estruturagdo, pois se guia por uma relagdo de
pontos que o entrevistador vai explorando ao longo da entrevista (Gil, 1999).

O didrio de campo consiste em uma técnica de registro referente as observagoes,
comentarios e reflexdes que contribuird na andlise da pesquisa. De acordo com Lima, Mioto e
Pra (2007, p. 93), ele ndo se limita apenas em guardar informagdes, “pode conter reflexdes
cotidianas que, quando relidas teoricamente, sdo portadoras de avangos tanto no ambito da
intervengao, quanto da teoria”.

Desse modo, o uso deve ser didrio para garantir a maior sistematiza¢do e detalhamento
possivel de todas as situagdes ocorridas no dia e principalmente as entrelinhas nas falas dos

sujeitos durante a intervengao.

3.7 Procedimentos de coleta de dados

Os dados foram coletados no primeiro semestre de 2016, nas Unidades Basicas de
Saude definidas apos sorteio dentre as oitenta e quatro equipes existentes no municipio de
Campina Grande PB, distribuidas em oito Distritos Sanitarios.

Muitos dos profissionais entrevistados se mostraram receptivos e acolhedores,
entretanto, alguns expressaram desconforto e até se recursaram a participar da pesquisa
alegando falta de tempo e muito trabalho. O que se percebe entre estes profissionais ¢ uma
desmotivacdo e descrenga nos trabalhos de pesquisa. Dentre os participantes, houve a
pergunta se eles teriam retorno sobre os resultados desta pesquisa, pois muitas vezes outros
alunos ja realizaram esses trabalhos académicos, mas ndo voltaram com os resultados. Outro
participante relatou o caso de um aluno que deixou questiondrios na unidade para os
profissionais de satide responderem e nunca voltou para buscar.

Esses relatos justificam alguns dos comportamentos apresentados. Esta pesquisa veio
contrapor esses pontos, pois acredita que a entrevista vai além da coleta de informacgdes, ¢
uma troca de conhecimentos e vivéncias entre o pesquisador e o participante. E um fendmeno
reflexivo e transformador que busca contribuir positivamente ndo apenas para a sociedade
académica, mas para aquele grupo de entrevistados que consistiu no norte de toda a pesquisa.

Com os profissionais que aceitaram participar da pesquisa foi lido, no primeiro

momento, o Termo de Consentimento Livre Esclarecido, no qual aspectos como os objetivos
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da pesquisa e direitos dos entrevistados foram expostos. ApoOs sua aceitacdo, foi aplicado um
questionario sociodemografico para melhor entender o perfil da amostra ¢ por ultimo a
entrevista por pautas. Além desse procedimento, também foi realizado o didrio de campo de
forma sistematica para ndo perder qualquer informagao relevante que os instrumentos citados
ndo conseguiram captar.

Para facilitar o armazenamento das informacdes elas foram gravadas mediante a
aceitabilidade e concordancia dos participantes.

As entrevistas foram realizadas de forma descontraida deixando os participantes o
mais a vontade possivel. No final, com o objetivo de ampliar o processo reflexivo que os
participantes estavam vivenciando e de agradecer pelo tempo e informagdes cedidos, eles
receberam uma pasta contendo um artigo intitulado “Desafios morais e operacionais da
inclusdo dos cuidados paliativos na rede de atengdo basica” (Floriani & Scramm, 2007)
(Anexo D), um panfleto com informagdes importantes e objetivas sobre o tema da pesquisa,
como: a definicdo de cuidados paliativos, as leis e portarias que respaldam suas praticas no
Brasil e alguns sites com mais informagdes (Apéndice C), além de uma caneta personalizada
com a frase “Cuidados paliativos direito de todos™.

No final de cada encontro foi possivel perceber um olhar diferente na maioria dos
participantes, uma rea¢do positiva e satisfeita por ter participado da pesquisa. Com o
pesquisador ocorreu um sensagdo de dever comprido, mesmo que parcialmente.

Posterior a esse momento foram realizadas as transcri¢des na integra de cada audio

obtido respeitando a coloquialidade do discurso.

3.8 Analise dos dados

Para analisar os discursos captados nas entrevistas foi utilizada a analise da enuncia¢do
proposta por Bardin (2011). Por meio da andlise foram identificadas quatro categorias:
defini¢do de cuidados paliativos, a¢des de cuidados paliativos, dificuldades em exercer os
cuidados paliativos e percep¢ao dos profissionais sobre a morte de usuarios.

Para dar visibilidade aos resultados, foram utilizadas as arvores de associagdo de
sentidos, propostas por Spink e Lima (1999). E para o tratamento dos dados coletados através

do questionario sociodemografico, foi utilizado o programa SPSS — a versdo Statistical
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Package for the Social Sciences atualizada. Os quais foram analisados mediante o uso da

estatistica descritiva.

3.9 Posicionamento ético

A regulamentacdo das pesquisas em saude no Brasil ¢ bastante avangada. O
desenvolvimento cientifico tecnologico implica em beneficios na busca pela promogdo de
bem-estar ¢ da qualidade de vida da comunidade. Com a preocupagdo de manter o respeito
pela dignidade humana e principalmente pela protecao aos participantes que voluntariamente
fazem parte das pesquisas, o Conselho Nacional de Saude deliberou em 12 de dezembro de
2012 as Diretrizes e Normas de Pesquisa em Seres Humanos, por meio da Resolucdo 466/12.
Tais diretrizes estdo situadas em uma dimensdo de politica publica, pois priorizam o
desenvolvimento de pesquisa com base na relevancia social e defende o direto de todos a
saude.

O projeto foi submetido a apreciagdo do Comité de Etica em Pesquisa — CEP, apos o
cadastramento na Plataforma Brasil, e s6 foi executado ap6s a aprovacdo e emissdo do
Certificado de Apresentagdo para Apreciagio Etica.

Para isso, o presente projeto estd aportado nos principios éticos através da utilizagdo
do Termo de Compromisso do Pesquisador Responsdvel (Anexo A), Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Anexo B) e o Termo de Anuéncia da Secretaria
de Satde do Municipio (Anexo C) para formalizar o consentimento dado pelo pesquisado a
pesquisadora, tomando-se desta forma uma postura legal.

Tais principios éticos esclarecem o direito dos participantes desistirem da pesquisa,
durante ou apds a coleta dos dados, garantindo-lhes confidencial identidade, privacidade e

protecao de imagem.
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Os resultados ¢ as discussoes estdo divididos em dois momentos: o primeiro,

direcionado ao perfil sociodemografico da populagdo pesquisada, e o segundo aos discursos

obtidos por meio da entrevista realizada com a mesma populagao.

4.1 Perfil da amostra

O perfil da amostra compreende os aspectos sociodemograficos encontrados nos

participantes da pesquisa. Estdo descritos aqui as seguintes variaveis: sexo, idade, estado civil,

religido, escolaridade, profissdao, tempo de atuagdo na ESF, capacitagdo em cuidados

paliativos, e a existéncia de usuarios sob sua responsabilidade em cuidados paliativos.

A amostra ¢ composta por vinte e nove participantes distribuidos em trés unidades de

saude localizadas em diferentes distritos na cidade de Campina Grande - PB.

Tabela 1
Perfil sociodemografico
Variavel Categoria Frequéncia Porcentagem
Sexo Masculino 3 10,3%
Feminino 26 89,7%
20 - 30 anos 2 6,9%
31 - 40 anos 10 34,5%
Idade 41 - 50 anos 7 24,1%
51 - 60 anos 8 27,6%
Acima de 60 anos 2 6,9%
Solteiro(a) 2 6,9%
- Casado(a) 22 75,9%
Estado civil Vitivo(a) 5 6.9%
Separado(a)/Divorciado(a) 3 10,3%
Catolica 17 58,6%
Evangélica 8 27,6%
Religiao Espirita 1 3,4%
Moérmon 2 6,9%
Nao praticante 1 3,4%
Ensino Médio Completo 9 31,0%
. Superior Incompleto 4 13,8%
Escolaridade Superior Completo 10 34,5%
Pos-graduado 6 20,7%
continuacao)
Variavel Categoria Frequéncia Porcentagem
Profissao Agente Comunitario de Satde 10 34,5%
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(ACS)
Enfermeiro(a) 5 17,2%
Técnico(a) de Enfermagem 4 13,8%
Dentista 4 13,8%
Auxiliar Bucal 4 13,8%
Médico(a) 2 6,9%
1 -5 anos 5 17,2%
Tempo de atuagéo 6 - 10 anos 13 44,8%
na ESF 11 - 15 anos 5 17,2%
16 - 20 anos 3 10,3%
21 -25 anos 3 10,3%
Usuarios em Sim 27 93,1%
cuidados paliativos Nao 2 6,9%
TOTAL 29 100%

A tabela 1 corresponde as variaveis do perfil sociodemogréafico mais relevantes para a
discussdo desta pesquisa. Ela foi dividida em trés partes: a primeira, referente aos aspectos
pessoais dos participantes (sexo, idade, estado civil e religido); a segunda, referente aos
aspectos profissionais (escolaridade, profissdo e tempo de atuacdo na ESF) ¢ a terceira
referente aos aspectos relacionados aos cuidados paliativos (formagdo em cuidados paliativos
¢ a existéncia de usuarios em CP).

Fazendo referéncia a primeira parte (aspectos pessoais), percebe-se que os
profissionais pesquisados sdo predominantemente mulheres, correspondendo a 89,7% do
total, enquanto os homens atingiram apenas o percentil de 10,3%. Essa realidade confirma um
padrao que atribui ao género essencialmente feminino o locus de cuidado. Machin et al.
(2011, p. 4503), ao desenvolverem uma pesquisa sobre a concepgao de género, masculinidade
e cuidados em satide com os profissionais da atengdo primaria — em quatro estados brasileiros

(Pernambuco, Rio de Janeiro, Rio Grande do Norte e Sdo Paulo) —, afirmaram que “os relatos

299

dos profissionais (re)produzem a nocao de que os servigos sao ‘espagos feminilizados’”. Esses
resultados vém contribuindo ha décadas para a construcdo de um modelo estereotipado de
género que compromete a visibilidade dos significados e identidades entre homens e
mulheres, além de ampliar a desigualdade entre eles.

Na varidvel idade, foi possivel destacar uma maior concentragdo dos participantes na
faixa etaria de 31 a 40 anos com 34,5%, seguida por 27,6% de participantes com idade de 51 a
60 anos, 24,1% com intervalos de 41 a 50 anos, além do igual percentil de 6,9% para os

profissionais com idade de 20 a 30 anos e acima de 60 anos.
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Nos tltimos 20 anos houve um crescimento da taxa de nupcialidade. O grupo de 30 a
34 anos de idade foi o mais expressivo, no qual o nimero de casamentos mais que dobrou
(Brasil, 2015b). Esse grupo de idade ¢ compativel com a faixa etdria mais frequente dos
profissionais desta pesquisa, o que corroborou também para o percentil de participantes
casados ser o maior com 75,9% do total.

Sobre a religido dos profissionais pesquisados foi possivel perceber que a catdlica se
destacou com 58,6%, seguida da religido evangélica com 27,6%. Esses dados estio em
consonancia com os do IBGE (Brasil, 2010), pois, de acordo com o Censo 2010, a propor¢ao
de catdlicos continuou a tendéncia de redugdo observada nas duas ultimas décadas, embora
tenha permanecido majoritaria. Os dados censitarios afirmaram também o crescimento da
parcela populacional que se declarou evangélica.

Ainda na varidvel religido, foi possivel identificar 6,9% de participantes que se
declararam mormons e iguais 3,4% de espiritas e de ndo praticantes, 0 que consente
novamente com as informacdes do Censo 2010 que destacou também o crescimento da
diversidade dos grupos religiosos no Brasil (Brasil, 2010).

Fazendo referéncia a segunda parte (aspectos profissionais), destaca-se que a formagao
académica dos profissionais apresenta uma predominancia compartilhada de resultados entre
os participantes com o ensino superior completo (34,5%) e os participantes com o ensino
médio completo (31%). Além dessas categorias, foi possivel identificar 20,7% com pos-
graduacdo e 13,8% com ensino superior incompleto.

Ao analisar a escolaridade dos profissionais € possivel discutir um dos pontos mais
delicados e valorizados na Politica Nacional da Atencdo Basica (2012a): a formacgdo
continuada. O que se percebe nos dados apresentados ¢ a permanéncia de alguns participantes
no nivel de formacdo basica exigida para sua categoria profissional. Dos vinte e nove
participantes, era exigéncia para dezoito a formagao de ensino médio completo ou de ensino
médio mais curso técnico (ACS, técnico de enfermagem e auxiliar de satude bucal) quando
comegaram o trabalho na unidade. Desses dezoito participantes, 50% permanecem no mesmo
nivel de escolaridade.

Alguns cursos, treinamentos ¢ outras modalidades de educagdo sdo disponibilizados
para esses profissionais com o objetivo de fazer da formagdo continuada uma realidade.

Entretanto, pesquisas afirmam que esses aperfeicoamentos, muitas vezes, ocorrem de forma
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desarticulada com o contexto social da atualidade e nem sempre estdo consoantes com as
necessidades dos trabalhadores e gestores (Silva, Ogata & Machado, 2007).

Ao analisar os outros onze participantes que tém como exigéncia basica de formagao o
nivel superior completo, percebe-se que aproximadamente 45% desses participantes
permanecem com o mesmo nivel de escolaridade inicial. Ou seja, quando comparados com o0s
profissionais de ensino médio, pode-se afirmar que os de ensino superior apresentam maior
iniciativa pela busca de capacitagdes, apesar da pequena diferenga entre eles.

Na variavel profissdo, os agentes comunitdrios de saude destacaram-se com 34,5% de
toda a amostra, enquanto os profissionais médicos apresentaram o menor percentil com 6,9%
do total. Esses dados relacionados aos ACS e aos médicos sao opostos, pois, de acordo com a
Politica Nacional da Aten¢do Basica (Brasil, 2012a), a composicdo da equipe
multiprofissional ¢ formada por, pelo menos, um médico e, no maximo, doze agentes
comunitarios de saude, além dos demais profissionais citados na referida politica (enfermeiro,
técnico de enfermagem, cirurgido dentista e auxiliar em satide bucal). O nimero de ACS deve
ser suficiente para cobrir 100% da populagdo, respeitando o quantitativo de setecentos e
cinquenta pessoas por agente. Ou seja, o numero de agentes comunitarios de satde ¢
proporcionalmente maior quando comparado com o dos outros profissionais da equipe.

O quantitativo minimo de médicos ndo se justifica apenas pelas propor¢des destacadas
na politica, mas também pela deficiéncia de médicos nas unidades. Esse fator ¢ preocupante,
pois uma das unidades pesquisadas, composta por duas equipes de saude, ndo dispunha de
nenhum profissional médico, o que, segundo os participantes, ¢ um fato constante. Essa
deficiéncia ndo ¢ atipica, Souza et al. (2008), ao investigar a percepcao dos profissionais e
usudrios sobre o acesso € o acolhimento na atengdo basica — em trés capitais do Nordeste
(Salvador/BA, Fortaleza/CE, Aracaju/SE) —, identificaram nos resultados o nimero reduzido
de médicos e até mesmo a auséncia destes.

Ainda nas profissoes, ¢ possivel identificar 17,2% de enfermeiros e igualmente 13,8%
de técnicos de enfermagem, de cirurgides dentistas e de auxiliar de saude bucal.

Por fim, fazendo referéncia a terceira parte (aspectos relacionados aos cuidados
paliativos), observa-se uma ampla discussdo sobre o desenvolvimento profissional

relacionado aos CP.
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A capacitagdo ou a formacdo continuada sdo nomenclaturas com o mesmo propdsito:
melhorar o desempenho profissional. E, quando sdo profissionais da satde, o propoésito
também consiste na ampliacdo da qualidade de vida dos pacientes atendidos. Partindo da
realidade social que apresenta os pacientes cronicos e os idosos no topo dos mais necessitados
por assisténcia médica (Brasil, 2012b) e reconhecendo que a filosofia paliativista ¢
considerada linha de agdo ideal para essa demanda, foi questionada a populacdo pesquisada se
ja havia realizado alguma capacitagdo sobre os cuidados paliativos. Cem por cento da amostra
respondeu nao ter realizado qualquer formagao com esse tema.

Tal resultado tem um peso ainda maior, pois 93,1% dos participantes afirmaram ter
usudrios sob suas responsabilidades em cuidados paliativos e 88,6% tem mais de cinco anos
de experiéncia profissional na Estratégia de Saude da Familia (ESF), destacando o maior
percentil de 44,8% com tempo de atuacdo entre seis e dez anos.

O desenvolvimento da formagdo em cuidados paliativos no Brasil tomou proporgdes
maiores na ultima década, principalmente com o reconhecimento dos cuidados paliativos
como uma especialidade médica em 2011, apds a Resolucao n°® 3.150, publicada em 2006, que
instituiu os cuidados paliativos como uma area de instancia técnica no setor da saude (Brasil,
2006b). A ampliagdo e o reconhecimento dos CP como uma pratica essencial na saude
brasileira ¢ um fato, ainda timido e lento, que estd focado nos niveis de atencdo secundaria e
principalmente terciaria, com destaque para as Unidades de Terapia Intensiva (UTI).

Os cuidados paliativos na atengdo basica sdo realidades ainda mais distantes. Os
cursos compreendidos na area de satide ndo tém a filosofia paliativista como uma disciplina
obrigatéria em seus curriculos, nem mesmo por meio de um ensino transversal, quando os CP
poderiam ser discutidos ao longo de todo o percurso da graduagdo. Fonseca e Geovanini
(2013), ao escreverem sobre os cuidados paliativos na formagao do profissional da area de
saude, destacaram ser a inclusao dessa filosofia nas graduagdes essencial. Pois, segundo eles,
essa inser¢ao pode ser determinante no processo de consolidagdo dos CP no Brasil.

Estes resultados contribuem para explicar os achados nas entrevistas.

4.2 Analise dos resultados sobre os cuidados paliativos

As informagdes a seguir fazem parte das vinte e nove entrevistas realizadas com os

profissionais pertencentes a trés unidades basicas de saide de Campina Grande — PB. Foram
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definidas quatro categorias: definicdo de cuidados paliativos, a¢des em cuidados paliativos,
dificuldades em exercer os cuidados paliativos e percepcao dos profissionais sobre a morte de

usuarios.

4.2.1 Categoria: Definicdo dos cuidados paliativos

DEFINICAO DE
CUIDADOS
PALIATIVOS

Nio tem mais 0 que a

medicina fazer para curar.
O proprio nome ja diz, r
E quando a gente nio voce nio tem _» Porque ndo tem cura
consegue mais tratar a resolutnvidade com
doenga. aquilo.

ro: Dar uma condigdo
Vai melhorar a y
_ Ajudar a alrviar Amemzar —¥ 4o vid h
X — € Vida melhor.
qualidade de vida sanlicasnts. “¥ g de

do paciente.
' Dar mas atencido
E vocé estar pronmta T aquela pessoa.
para atender qualquer . ‘& "% olhas que L
E e voce veja o paciente ;
usuano que WOCe
T como um todo. E o que a gente
' faz na diana.
E um armanjo quando Vai s6 facilitar Chega D PRGICHSE Cowm. TN
ndo se pode fazer um _ ou ajudar alguma dor (gualguer). no momento
' “Sa ndo tem um tratamento
tratamento completo. coisa naquels I
pactente adequado, mas €U vou em
busca de um pahativo, uma
Uma agio curativa. medicacio, um curativo.

Figura 1. Arvore de associagdo de sentidos: Definigdo dos cuidados paliativos

A Figura 1 expressa a percepcdo dos profissionais da satide sobre os cuidados
paliativos. O que se destaca ¢ a configuragdo de varias defini¢des, desde as mais adequadas,
até aquelas que fogem completamente ao conceito original defendido pela Organizacao
Mundial da Saude.

Para definir apropriadamente os cuidados paliativos ¢ necessario ter duas informagdes
claras: o que as pessoas praticantes desses cuidados buscam e qual o perfil dos pacientes.
Alguns participantes foram condizentes a filosofia paliativista ao conceituar os cuidados

paliativos como acdes que buscam:
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“melhorar a qualidade de vida” (E.08),

“ajudar a aliviar o sofrimento” (E.16),

“amenizar a dor (E.05)”

“dar uma condigéo de vida melhor (E.10)”
com paciente que

“ndo consegue mais tratar a doenga” (E.19).

Ou seja, eles conseguiram afirmar o que Pessini e Bertachini (2006), autores
conceituados em cuidados paliativos, descreveram com o auxilio da OMS como sendo um
cuidado que prioriza a qualidade de vida tanto dos pacientes como dos familias que se
deparam com doengas sem prognostico curativo.

Outros profissionais definiram os cuidados paliativos com seus objetivos adequados,

mas direcionados a:

“qualquer usuario” (E.09).
“aquele cuidado que presta ao paciente ou ao usuario (sem diagndstico
especifico)” (E.10).

Nesse caso, ¢ possivel perceber uma sutil diferenga que direciona a atengdo dos
profissionais ndo apenas para os pacientes sem perspectiva de cura, mas para todos. Essa
realidade mostra a existéncia de um desalinho conceitual entre o termo “cuidados paliativos”
e o termo “cuidados”.

Barros, Oliveira e Silva (2007), ao escreverem sobre as praticas inovadores para os
cuidados em saude, definiram o cuidado como uma responsabilizacdo que vai além de
atencdo, de zelo e de desvelo. Segundo eles, o cuidado busca a formacdo de um
desenvolvimento afetivo com o outro. Como os CP sdo formas de cuidados, esta defini¢do e
as defini¢des que esses ultimos participantes descreveram sao validas, entretanto passam a ser
incompativeis com os CP quando definem essas agdes direcionando-as a qualquer pessoa. A
demanda dos cuidados paliativos ¢ especifica para pacientes cuja doenga, definitivamente, ndo

¢ mais responsiva a busca da cura (Silvia & Sudgiursky, 2008).
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Outro descompasso percebido nos resultados da FiguraOl esta na relagdo conceitual
entre a filosofia paliativista ¢ a palavra “paliativo” difundido no senso comum. A primeira €
constituida de principios e respaldada por autores que defendem a qualidade da vida de
pacientes com patologias incurdveis (Melo & Caponero, 2009). A segunda ¢ uma adjetivo
proveniente do verbo paliar, definido como “tudo o que ndo resolve uma situagao”, servindo
apenas para prolongar o prazo ou a expectativa (Luft, 1998, p. 498).

Esta percepgdo, coloquialmente descrita como “gambiarra”, sem necessariamente
qualquer ligagdo com pacientes ou doengas, foi a ideia relatada por alguns dos participantes

da pesquisa. Eles conceituaram, por exemplo, os CP como:

“um arranjo quando nao se pode fazer um tratamento completo”
(E.01).

Muitas vezes justificado até pela falta de material, mas sem focar em qualquer
situagdo ou quadro clinico especifico.
Existiram ainda alguns participantes, em menor quantidade, que definiram os cuidados

paliativos como:
“uma agdo curativa” (E.13).
A defini¢ao de cuidados paliativos, ja citada e comentada anteriormente, deixa claro

que essa afirmagdo ¢ incoerente, mas relevante para alarmar sobre o déficit do tema em

questao entre os profissionais da satide atuantes na atencdo basica.
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4.2.2 Categoria: Acées de cuidados paliativos

Em relacio a HMuitas vezes descontrola
Quanto  ao " ahmentagio. a diabetes. a hipertensio.
estilo de vida S

“Atrvidade fisica
? ::::da:: Como mudar o
. decubito no lesto.
oTientagao. Como fazer a
higiene. Depilagdo no paciente.
Higiene bucal
Prescrever uma Modificar alguma _, A questio da analgesia
medicacio. medicacio. se estiver sentindo dor.
A gente faz os A pratica € mais curativo ——& Se tiver alguma escara
procedimentos.
. Verificacdo constante de pressdo
ACOES DE e ghcemia
CUIDADOS
PALIATIVOS Sempre vai na residéncia de um Rarinha .

Basicamente igadoa hipertenso, ou um diabético, ou —» acompanhado
visita dommiciliar. até mesmo de um acamado.

Sera que so ir la pegar na miozmha dele,
—% & conversar, e dar um apoio, ja ndo vale
muito mais do que o lencol de cobrir?

Atencio Uma das principais
T* atividades da gente é
a escuta.

psicologica.

A gente atende _ Diz o estado real da _, Como a familia ajuda no
a familia sttuacdo, ndo va esconder. bem estar do paciente.

Praticamente nada —» Xu, me pegou.

Figura 2. Arvore de associagdo de sentidos: A¢des de cuidados paliativos

A Figura 2 retrata as praticas paliativistas desempenhadas pelos profissionais atuantes
nas unidades basicas de saude pesquisadas. Em decorréncia das respostas percebidas na
conceituacao dos cuidados paliativos com a existéncia de algumas defini¢des inadequadas, a
questdo sobre as acdes foi mais direta. O questionamento sobre as praticas paliativistas foi
acrescida, ao longo das entrevistas, de exemplos, direcionando as respostas sobre as agdes
especificamente para pacientes cronicos, acamados ou em estado grave, uma vez que alguns

participantes sequer conheciam o termo cuidados paliativos.
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Dentre as respostas, a acdo de orientar foi a mais citada pelos participantes. Os
principais aspectos foram: o estilo de vida, com foco na alimentacdo e na atividade fisica, € o
processo de higienizagdo dos pacientes. O primeiro aspecto pode ser justificado pelo perfil
predominante dos pacientes atendidos. De acordo com os profissionais, as doencas cronicas
hipertensdo e diabetes sdo as mais frequentes nas unidades pesquisadas e o desenvolvimento
dessas patologias sdo diretamente influenciadas pela alimentacdo e pelo exercicio da atividade
fisica, que podem ser responsaveis pelo bem estar ou a falta deste na vida dos usuarios. O
numero crescente de pacientes com doengas cronicas nao transmissiveis (DCNT) é uma forte
realidade j4 comprovada e discutida nesta pesquisa (Brasil, 2012b).

O segundo aspecto recorrente nas praticas de orientacdo € a higienizagdo dos usuarios.
Essa acdo obtém dimensdes ainda maiores quando realizadas com pessoas em cuidados
paliativos e torna-se cada vez mais importante com a intensificagdo do quadro clinico do
paciente. A defini¢do de higiene vem do grego hugieinds e corresponde a agdo de ajudar a
manter a saide. O que muda nos CP ¢ que os padrdes de higiene da satde publica precisam
ser adequados aos valores socioculturais do paciente. Ou seja, de acordo com Pereira (2012),
a equipe devera analisar cada caso separadamente, realizando um plano de cuidado
continuado por meio de um planejamento viavel, inclusive considerando aspectos economicos
da familia.

A orientagdo ndo constitui atribuicdo de um profissional especifico, toda a equipe ¢
corresponsavel pela pratica educativa em saude. Essa acdo foi confirmada nos discursos de
todas as categorias entrevistadas. Por isso, a pratica educativa em satde, com agdes de educar
e tirar dividas, sdo inerentes a formacao desses profissionais e constitui a missao norteadora
de toda a equipe multiprofissional (Jesus & Ribeiro, 2013).

Agdes como: prescrever ou alterar medicagdo — mais presente nos discursos médicos —
, ou ainda fazer curativos, aferir pressao ¢ fazer glicemia — recorrentes entre os enfermeiros e
técnicos de enfermagem —, foram procedimentos técnicos citados com frequéncia entre os
participantes. Sobre a medicagao, os opiodides (tipos de analgésicos) sdo considerados ancoras
no tratamento de dor aguda e de dor cronica (Minson, Garcia, Oliveira Jr, Siqueira & Jales Jr,
2012). A busca por alivio da dor, “questdo da analgesia” (E.08) como falou um dos
participantes, e de outros sintomas geradores de sofrimento sdo desafios constantes para os

profissionais praticantes dos cuidados paliativos.
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Outra informagdo relevante, ainda nos procedimentos técnicos, foi a pratica dos
curativos. Nos cuidados paliativos, a ferida ndo constitui apenas células malignas na estrutura
da pele, por exemplo, mas sim, a exposi¢cdo de uma intensa fragilidade do paciente, muitas
vezes percebida como motivo de discriminagdo e rejei¢do social. Por isso, Camardes (2012),
para atender os principios gerais dos cuidados paliativos, afirmou que ndo se deve focar na
ferida, mas na pessoa portadora da lesdo. Quando realizada em domicilio, essa pratica
constitui uma das principais dificuldades dos cuidadores familiares, pois a pessoa portadora
da lesdo ¢ muitas vezes um pai, uma mae, uma avo, ¢ alguém com um significado afetivo
descomunal para o cuidador que inevitavelmente conhece o lado mais impotente desse seu
ente querido.

A realizagdo da aten¢do domiciliar esta presente nas caracteristicas do processo de
trabalho que permeia as atividades na atengdo basica (Brasil, 2012a). Essa acdo foi citada
pelos participantes, mas, apesar de ser uma atividade compartilhada por toda a equipe, houve
maior predomindncia nos discursos dos agentes comunitarios de saude. Os ACS sdo
mediadores entre a comunidade e a equipe de saude, por isso, uma das suas principais
atribui¢des ¢ o acompanhamento das familias sob sua responsabilidade através das visitas
domiciliares. Entretanto, de acordo com a Politica Nacional da Aten¢do Bdsica (2012a), as
visitas deverdo ser programadas em conjunto com a equipe ¢ deverdo considerar os critérios
de maior risco e vulnerabilidade para priorizar a frequéncia das intervengdes.

Vulnerabilidade e maiores riscos sdo caracteristicas constantes em pacientes sob 0s
cuidados paliativos. Desde 2011, com a Portaria n? 2.029 que instituiu a Atengdo Domiciliar
no ambito do SUS (Brasil, 2011b), os pacientes sem prognostico de cura, quando estaveis nos
hospitais, comecaram a ser encaminhados para a interna¢do domiciliar, uma pratica ainda
muito recente. Mas os profissionais da ateng¢do basica ja encontram essa demanda em seus
atendimentos domiciliares. Os participantes desta pesquisa, por exemplo, confirmaram a
existéncia de pacientes acamados ou em estado grave ao descreverem sobre os perfis dos
usudrios atendidos em casa.

O domicilio constitui um espago de relagdes e intimidades familiares e, por isso, a
internagdo domiciliar deve proporcionar assisténcia humanizada e integral para quem dela
necessitar (Yamaguchi & Oliveira, 2011). Na tentativa de obter esse tipo de assisténcia, os

participantes mencionaram a importancia da comunicag@o. De acordo com eles, a conversa e
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0 espacgo para a escuta sao praticas importantes, tanto com os usudrios, como os familiares que
precisam saber o “estado real da situagdo” (E.12) acometida pelo usuario.

Por ser um componente essencial no cuidado, a comunicagao ¢ fundamental (Silva &
Araujo, 2012). O paciente sob cuidados paliativos deseja ser compreendido, pois o seu estado
de enfermidade constitui um sofrimento que vai além da dor fisica, com conflitos existenciais
e necessidades que nem as melhores tecnologias podem suprir. Independente da éarea de
formagao, todos os profissionais de saude trabalham baseados na relagdo humana, por isso
precisam apresentar habilidades na drea da comunicagdo, principalmente com aqueles que
vivenciam a terminalidade da vida.

Uma resposta “cliché” sobre as agdes realizadas com pacientes que vivenciam essa
terminalidade é dizer que nao tem “praticamente nada” (E.07) a ser feito por eles. Apesar da
menor incidéncia, esse tipo de discurso também foi encontrado como respostas de alguns
participantes. Na Grécia Antiga, as pessoas acometidas por doengas fatais ndo podiam ter
qualquer tipo de atendimento e se algum médico tentasse realizar procedimentos para trata-los
era punido por tentar retardar a morte, o que desafiava a natureza e os deuses (Santos, 2011).

Hoje, século XXI, o que se percebe sao agdes extremistas para manter a vida desses
pacientes a qualquer custo, muitas vezes com a intensificagdo do sofrimento e a diminui¢do da
qualidade de vida com acdes invasivas, denominadas distandsia. Os cuidados paliativos, por
meio da ortotanasia, defendem uma outra posi¢do. Nao aceita o veredicto de que ndo tem nada
a ser feito, mas também ¢é contraria a distanasia e seus artificios para a postergagdo da morte
(Felix et al., 2013). Os CP defendem a morte como um processo natural, mas com acdes que
ampliam a qualidade de vida e a dignidade humana de quem sofre com uma doenga terminal.
As limitagdes e incapacidades de cura vivenciadas pelos profissionais ndo devem contribuir
como bloqueadores na busca por humanizacao desses usudrios e seus familiares.

Humanizar constitui agdes na area da saude que promovem o realce da subjetividade,
da autonomia, da responsabilidade e principalmente da valorizagdo da vida (Rios, 2011). Os
pacientes acometidos por enfermidades graves com progndsticos incuraveis sdo protagonistas

de sua historia e merecem tratamentos dignos com suas vontades respeitadas quando possivel.
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4.2.3 Categoria: Dificuldades em exercer os cuidados paliativos

DIFICULDADES
EM EXERCER
OS CUIDADOS

PALIATIVOS

v

.. __gAuséncia de o »
Falta de material medicamentas T T BURE HNgICVIR
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Atencdo Basica - pessoas (pacientes sem possibilidade de cura).

A gen:te 1y A falta é constante —» Eu 1o sobrecarregada
sem meédico.

Falta ~ de Tem muitas dreas descobertas por falta de Agente
profissional. Comunitario de Saude.

Precisa de um psicologo, de um nutricionista.

Tem deles gue nio

O ke ailke quer aceitar (a doenga). O paciente quer ser curado

ajuda muito < _ Sobre o uso das drogas

_w Até texmam. —¥ (medicagdo) que eles
tomam

As vezes eles
guerem se impor.

A questio da
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dos exames

A dificuldade e o
desdobramento da consulta

A gente ta carente » Com esse termo (cuidados paliativos)
de capacitagio. £U nuUNca tive treinamento.

Tem um grande Nio tem como ta frequentemente
numero de usuarios. ™ pa casa de um acamado

A adesdo da propria___ A familia tem medo de _» A paciéncia é pouca.
familia mexXer com o paciente
Nenhuma

Figura 3. Arvore de associagdo de sentidos: Dificuldades em exercer os cuidados paliativos

A Figura 3 apresenta as dificuldades que os profissionais da atengdo basica

encontraram ao exercer os cuidados paliativos. Elas estdo divididas em trés grandes areas: os

recursos materiais e estruturais das unidades basicas de saude, os recursos humanos e os

contextos vivenciados pelos usudrios e seus familiares.

A primeira area que trata sobre os recursos materiais e estruturais das UBS’s foi a

mais citada pelos participantes. De acordo com eles, a falta de material e a propria estrutura

que sustenta as unidades bésicas sdo elementos determinantes na ampliacdo das dificuldades

em exercer os cuidados paliativos, pois tanto a estrutura, como os materiais disponiveis, ndo

fornecem recursos efetivamente aplicaveis para os pacientes acometidos por doencas
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incuraveis. Inimeras pesquisas confirmam esses problemas e os destacam como limitadores
das praticas em saude e como colaboradores na reducdo do processo de humanizagdo
(Facchini et al., 2006; Colomé & Lima, 2006).

Um dos participantes desta pesquisa declarou:

“ndo temos curativos especificos para fazer aquele cuidado necessario
com a ferida do pé diabético.” (E.03).

Outro participante foi ainda mais direto ao falar, diante da situacdo a que o colega se
referiu:

“a gente improvisa” (E.17).

Segundo Pedrosa, Corréa e Manu (2011), as ferramentas, os equipamentos e 0s
edificios disponiveis influenciam diretamente na atuacdo dos profissionais, ou seja, a
deficiéncia desses materiais e insumos pode acarretar graves consequéncias nao apenas para o
profissional de saude com o comprometimento de sua autonomia, desgastes ¢ insatisfagoes,
mas também para os usudrios que sdo alvos de acdes incompletas respaldadas por
improvisagoes.

A estrutura da atencdo basica, ndo so a fisica, mas a rede em que ela esta inserida,
precisa estar em pleno funcionamento, para dar garantia da integralidade, uma das diretrizes
organizativas do Sistema Unico de Satde. Entretanto, a realidade, principalmente para os
usudrios em cuidados paliativos, ndo condiz com o recomendado em tal legislagdo. Os
profissionais pesquisados relataram ndo haver uma estrutura de suporte direcionada a esses
pacientes. O desdobramento das consultas ¢ a continuidade da assisténcia sdo desafios, pois,
de acordo com os participantes, a marca¢do de exames ¢ a transitoriedade entre os niveis de
atencdo sdo marcadas por extensas filas de espera.

As dificuldades de acesso a exames, de conseguir consultas especializadas, de
enfrentar as filas prolongadas e a existéncia de numerosa demanda de usudrios na atengdo
basica, também foram percebidas na pesquisa desenvolvida por Souza, Vilar, Rocha, Uchoa e
Rocha (2008). Eles investigaram o olhar das equipes de satde e usudrios da atencdo basica

sobre os servigos prestados no acolhimento e no acesso desses usudrios em vinte e um
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municipios da Bahia, do Ceara e do Sergipe e colaboraram com esta pesquisa por apresentar
resultados semelhantes, apesar de desfavoraveis para os usudrios do sistema de saude
brasileiro.

O que se percebe ao discutir sobre os instrumentos usados pelos profissionais de satide
e as estruturas disponiveis nos trés niveis de atengdo (primario, secundario e tercidrio) ¢ um
investimento constante em altas tecnologias com o objetivo de acompanhar as transformagoes
populacionais caracterizadas pelo aumento do envelhecimento e dos usudrios cronicos.
Entretanto, Floriani e Schramm (2007) afirmam que os recursos mais adequados para essas
demandas e especificamente usados na ateng¢do primdria, ainda permanecem pendentes e sdo
vistos como entraves para as politicas em saude, pois a filosofia paliativista percorre outros
caminhos que vao além das tecnologias de ponta.

Diante disso, os autores supracitados destacaram a importancia do Programa de
Agentes Comunitarios de Saude (PACS) e o Programa Satde da Familia (PSF), hoje
consolidado como Estratégia Satide da Familia (ESF). Apesar de ndo serem originalmente
programas desenvolvidos para assistir os usudrios em cuidados paliativos, os autores
ressaltaram que eles podem ser incorporados ao modelo paliativista com importantes
atribuigdes, pois ja existem fungdes, como as visitas de equipes de saude em domicilio, que
condizem diretamente com a necessidade dos usudrios sobre esses cuidados.

A segunda area das dificuldades corresponde aos recursos humanos. Nesse caso,
percebe-se um desmembramento em dois pontos: o primeiro, referente a falta de profissionais
e, o segundo, ao déficit nas capacitacdes ¢ formagdes das equipes de satde existentes nas
UBS.

O primeiro ponto constitui um obstaculo para a saude publica, pois as pessoas que se
encontram com enfermidades avangadas sao pacientes complexos, com constantes recaidas de
sintomas e, mesmo em casa, necessitam de uma equipe multiprofissional completa para obter
os melhores resultados possiveis na busca de uma atengdo integral para eles e seus familiares.

De acordo com Santos e Mattos (2011), a fase paliativa é delicada, pois existe um
aumento na duavida e no pessimismo de quem sofre com o engrandecimento dos efeitos
colaterais que muitas vezes se sobrepdem aos beneficios do tratamento. Por isso, esses autores
destacaram a importancia da equipe de saude, dos familiares e dos cuidadores informais que,

segundo eles, sdo autores fundamentais para a pratica paliativista. A falta de um profissional
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pode resultar na perda ou no adiamento da qualidade de vida tdo necessarios para esses
usudrios e familiares.

O segundo ponto sobre as dificuldades encontradas nos recursos humanos, referente ao
déficit na formagdo e na capacitacdo profissional, estd fundamentado anteriormente, durante a
discussdao do perfil sociodemografico, no qual analisou-se a existéncia de precariedades na
formagdo e educag¢do permanente das equipes de satde, apesar do timido avango no seu
aperfeigoamento profissional, principalmente quando direcionada a tematica dos cuidados
paliativos.

A tltima area sobre as dificuldades em exercer os CP esta direcionada aos proprios
usuarios e familiares, na oOtica dos entrevistados. Sobre os usudrios, os participantes da
pesquisa relataram que muitos deles t€ém resisténcia em aceitar o tratamento, pois querem ser
curados e, por isso, ndo absorvem bem as limitacdes do prognodstico. Kiibler-Ross (2005),
uma renomada escritora sobre a morte € o processo de morrer, afirma que os pacientes com
prognosticos incuraveis tém dificuldades em aceitar a doenga, pois acreditam que isso ¢ o
mesmo que ser covarde, uma decepgao, ou ainda, uma rejei¢do a familia.

De acordo com a autora, a esperanga ¢ o que sustenta psicologicamente os pacientes,
erguendo-os e tornando-os mais fortes para suportar os momentos dificeis da doenca. Existe a
sensagdo de haver algum sentido no que estdo vivendo quando ha esperanca e geralmente ela
persiste mesmo apos a aceitagao clinica do paciente.

Sobre os familiares, os profissionais destacaram como dificuldade a falta de paciéncia
deles em lidar com os usuarios € o medo de realizar procedimentos que envolvem o toque.
Entretanto, quando o paciente estd em casa, a familia assume uma responsabilidade imposta
pela situacdo, muitas vezes desprovida de qualquer escolha. Esses cuidadores, segundo
Floriani ¢ Schramm (2007), sdo acometidos por sobrecargas fisicas, emocionais, financeiras,
sociais e existenciais/espirituais. Além disso, essa situacdo se intensifica @ medida que ocorre
o agravamento clinico do usudrio, o que justifica algumas ac¢des praticadas pelo familiar,
contrérias ao que seria ideal para o usudrio.

Por isso, volta-se a questdo sobre a boa comunicagdo da equipe de saude com os
usuarios e seus familiares. As palavras dos profissionais utilizadas nas conversas sao
essenciais, pois elas sao fortes recursos de informagdes, encorajamentos € esperangas. Por

fim, a familia precisa ser encarada como aliada e o paciente precisa ser respeitado, informado
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sobre o seu estado, além de, sempre que possivel, ser incluido nas tomadas de decisodes
(Bousso & Poles, 2009).

4.2.4 Categoria: Percepcao dos profissionais sobre a morte de usudrios
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nenhuma rejeicio —7 Um posicionamento _w facil lidar com a dor

sobre a morte tranquilo. do outro.

A gente sente muito A gente Fica todo mundo
—» L ta.

quando perde um TR fica triste. AMENA. —» alalado

paciente: _

PERCEPCAO DOS Geralmente € s6 o Agente Por ser uma
PROFISSIONAIS A gente vai __» Comunitino de Saide — ° Pessoa  que
: g ao velono. que vai. mora na area.

SDBRJ—E A—MDRTE No | Levar apoio

e o Procuro acompanhar psicologico
a familia

Da o conforto que

" ; eles precisam
A gente ndo hida (com o luto). =P

Eu nunca tinha pensado 1sso.

Figura 4. Arvore de associacdo de sentidos: Percepcio dos profissionais sobre a morte de

usuarios

Os cuidados paliativos constituem uma filosofia diretamente ligada a terminalidade da
vida. A morte de pacientes com doengas incuraveis e o processo de luto vivenciado pela
familia sdo aspectos cruciais dessa filosofia. A Figura 4 descreve exatamente a percepcao dos
profissionais da satide sobre a morte dos usudrios acometidos por essas enfermidades.

Os discursos de aceitagdo e de conformidade sobre a morte foram destaques nesta
pesquisa. De acordo com os participantes, a capacidade em manter um posicionamento
tranquilo referente a morte de pacientes estd relacionada a natureza da profissdo que

desempenham. Quando um participante afirmou:

“pra gente é mais facil lidar com a dor do outro” (E.05)
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Ele estava expressando, em outras palavras, que a dor do paciente ¢ comum no dia a
dia profissional e, por isso, torna-se mais suportavel conviver com esses aspectos
desagradaveis da doenga, inclusive a perda do proprio paciente, quando inevitavel, do que se
fosse alguém da sua familia, por exemplo.

Santo e Mattos (2011) afirmam que é comum a indiferenga da equipe de satde frente a
angustia e o sofrimento dos pacientes, pois muitos desses profissionais ndo conseguem vé-los
em sua integralidade biologica, social e existencial. Kovacs (2009, p. 55) destaca que a
diferenca entre uma pessoa normal e um profissional da saude € que este encontra a morte no
cotidiano, logo ela ¢ vista como uma “companheira de trabalho”. Esse fato influencia a frieza
e a naturalidade dos profissionais de saude em lidar com a morte. Comportamentos esses
cristalizados ao longo do tempo.

Mesmo com a predominancia de profissionais que declararam ter posicionamento
tranquilo frente ao Obito de usudrios, uma quantidade expressiva de participantes se
mostraram emotivos ¢ tocados sobre o assunto. A ftristeza ¢ a lamentagdo constituiram
algumas das palavras usadas por eles ao tentar descrever o que sentem ao perder um usuario.
Com os pacientes em cuidados paliativos, a sensagdo de perda ¢ de sofrimento ¢ maior, uma
vez que o vinculo dos profissionais com os usudrios e seus familiares ¢ mais s6lido em
decorréncias da gravidade do quadro clinico que necessita de acompanhamentos frequentes.

Incontri (2011, pp. 146 - 148) defende tal postura profissional, visto que propde a
“religacdo do sentir” e a “espontaneidade afetiva” nos profissionais como aspectos essenciais
nas praticas em saude, principalmente, para quem trabalha com os cuidados paliativos. De
acordo com a autora, o sofrimento e a morte devem propagar as expansdes afetivas de
compaixdo e de solidariedade. Ao invés de criar mecanismos de fuga e defesa diante do
sofrimento do outro, ela sustenta o posicionamento de que os profissionais precisam aceitar o
risco de sofrer junto, de se compadecer, ou mesmo de se entregar ao outro, 0 que nao constitui
fraqueza, mas humanizagao.

A humaniza¢do em cuidados paliativos ndo se encerra na morte dos usudrios. O
processo de luto vivenciado pela familia precisa ser assistido pela equipe de satde. Os
participantes desta pesquisa relataram a presenga de alguns profissionais nos velorios dos

usuarios € o acompanhamento da familia no processo de luto. Entretanto, essas agdes nao
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constituem atividades habituais de toda a equipe. Uma significativa parte dos profissionais

entrevistados declararam que:

“geralmente € sO 0 agente comunitario de saude que vai”’ (E.18)

E argumentaram que isso ocorre porque os mesmos residem na comunidade.

Essa realidade ¢ preocupante, pois, quando ocorre a morte sem possibilidade de
elaboragdo do luto, existe maior tendéncia de adoecimento, sendo a depressdo uma das
principais consequéncias vivenciadas pela familia. Kovacs (2009) afirma que o luto mal
elaborado esté se tornando um problema de satde publica, pois ¢ cada vez maior a incidéncia
de pessoas que adoecem em razdo da excessiva carga de sofrimento sem qualquer assisténcia
profissional. Por isso, a autora enfatiza a importancia de preparar os profissionais de satde
para lidar com a finitude, pois isso ¢ educar para morte.

No cenario da satide publica brasileira, educar para a morte ¢ uma realidade longinqua
e a prova disso estd em uma outra informagdo disponibilizada pelos participantes. Alguns
responderam nunca ter pensado sobre a morte de usudrios. Contudo, segundo Schliemann
(2009), quando a morte ocorre, ¢ fundamental refletir sobre a perda do paciente e perceber
qual ¢ o impacto desse fato na vida profissional e pessoal do trabalhador, além das condutas
realizadas durante todo o processo de formacdo e pratica. A morte ndo pode ser sinal de
fracasso para os profissionais da saude. Eles precisam identificar sua causa e fazer desse
momento algo construtivo, absorvendo aprendizados que os auxiliardo em experiéncias
futuras.

Os cuidados paliativos sdo direitos de todos e o sistema de satide publica é o meio
responsavel para a concretude desse direito. A sociedade precisa de uma assisténcia
capacitada ¢ humanizada em todos os momentos, principalmente quando o usudrio e scus

familiares vivenciam a terminalidade da vida.
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5 Consideracoes Finais

Durante a produgao desta pesquisa, foi possivel perceber que a filosofia ¢ a pratica
paliativista ndo estdo efetivamente incorporadas na atuagdo dos profissionais da atencdo
bésica. Identificou-se que, teoricamente, os participantes apresentam diferentes perspectivas, a
respeito dos CP, num espectro que vai do desconhecimento total até percepgdes restritas ou
equivocadas dos conceitos.

Quanto a pratica, as agdes sdo condizentes com a auséncia de compreensao, limitagdo
teorica e uma gama de obstaculos logisticos, centradas em orientagdes, escutas, conversas €
alguns procedimentos técnicos, como o curativo.

Esse fato é preocupante, pois os participantes relataram ter dificuldades em praticar os
CP, por falta de qualificacdo sobre o tema. Também foram relatados outros obstaculos como:
a precariedade na estrutura fisica das unidades de saude, o déficit de recursos e de insumos e a
falta de profissionais, principalmente do médico. Consequentemente, em alguns momentos,
usam de improvisos para realizar os atendimentos necessarios.

Todos esses entraves existem na satde publica em diferentes contextos, mas, quando o
foco ¢ cuidados paliativos, os obstaculos sdo ainda mais complexos. As a¢des em satide ndo
se limitam a tratar, prevenir ou mesmo promover saude, e sim proporcionar “boas mortes”.

Abordar o espaco da satde concomitante ao da morte, ndo constitui um dos
pensamentos mais aceitaveis entre os profissionais. Lidar com a morte de usudrios ainda ¢
visto como fracasso profissional para alguns. Uma parcela dos participantes desta pesquisa
mostrou-se sensivel e tocada por esse assunto, enquanto outros declararam ou ter um
posicionamento mais tranquilo, ou nunca ter pensado sobre o tema.

Mecanismo de defesa ou ndo, o que se percebe ¢ um evidente distanciamento da
equipe de saude sobre a morte. Contudo, quando se fala em cuidados paliativos, a morte ¢
algo de que ndo se pode fugir. E o processo de luto vivenciado pela familia constitui um outro
aspecto importante dessa filosofia.

Os participantes destacaram ndo ser uma pratica habitual assistir a familia nesse
momento, informando que, “geralmente”, apenas o ACS vai ao velorio ¢ acompanha a
familia. Apesar da importancia da presenga do agente comunitario de satide nesse sofrimento
familiar, ela mostrou ser mais uma acdo de conveniéncia, por morarem na comunidade, que

uma acao técnica de saude.
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Por isso, a organizacdo dos servi¢cos de satide deve incluir condi¢des humanas,
sociopoliticas e materiais que viabilizem um trabalho especializado em CP, tanto para quem o
executar, quanto para quem o receber. Assim, a constru¢do da identidade dos profissionais
paliativistas constitui uma militdncia na busca da humaniza¢do no processo de morrer.

Para conseguir fazer da pratica paliativista uma realidade, torna-se imprescindivel o
aumento de pesquisas cientificas sobre os cuidados paliativos no Brasil, principalmente
direcionadas a atengdo primaria a saude. Pois, formar profissionais da Atengdo Primaria a
Saude capacitados sobre a oOtica da filosofia paliativista serd uma conquista sem precedentes.
Por outro lado, mobilizar o Estado para criagdo de politicas ptblicas que consolidem o acesso
de qualquer pessoa a essa assisténcia, quando necessaria, propiciara a plenitude do cuidado.

Todos merecem viver com dignidade, mesmo nos seus ltimos dias de vida.
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Apéndice A — Questionario Sociodemografico
UNIVERSIDADE ESTADUAL DA PARAIBA
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA
MESTRADO DE PSICOLOGIA DA SAUDE
1. Idade:

2. Data de nascimento:

3. Sexo
( ) Masculino
() Feminino

4. Estado civil:

separado/divorciado
convivendo com outra pessoa

5. Escolaridade

() Ensino médio completo
() Superior incompleto
() Superior

() Pos-graduado

6. Qual a sua formagao?

7. Qual a atividade que desempenha?

8. Ha quanto tempo atual na Estratégia Satde da Familia?
9. Ha quanto tempo atual na Unidade Basica Saude da Familia?

10. Qual a sua carga horaria semanal?

11. Como esta carga hordria ¢ distribuida?

12. Existem usudrios sobre sua responsabilidade em Cuidados Paliativos?

13. Professa ~ uma  religido: em  caso
qual?
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positivo,



b=
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Apéndice B — Entrevista

UNIVERSIDADE ESTADUAL DA PARAIBA
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA
MESTRADO DE PSICOLOGIA DA SAUDE

ENTREVISTA

O que te motivou a aceitar participar dessa pesquisa?

Qual a sua percepcao sobre os Cuidados Paliativos?

Quais sdo as agdes paliativista que vocé desenvolve?

Qual a demanda de usuarios que necessitam de cuidados paliativos na unidade que
voce trabalha?

Vocés encontra alguma dificuldade em exercer esses cuidados? Qual(s)?

Qual sua avaliagdo sobre as assisténcias realizadas em domicilio?

A morte e o luto sdo pontos recorrentes no dia a dia de sua profissdo? Como vocé

lida com eles?
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Apéndice C — Panfleto Entregue aos Participantes da Pesquisa

(3\ . UNIVERSIDADE ESTADUAL DA PARAIBA Z
{) / DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA @
¢ MESTRADO DE PSICOLOGIA DA SAUDE EP8
EQUIPE MULTIPROFISSIONAL E CUIDADOS PALIATIVOS: INTERFACES PARA PROMOCAO DA SAUDE NA ATENCAO

BASICA

_ PARA SABER MAIS...
DEFINICAO DE CUIDADOS PALIATIVOS:

Segundo a Organizagdo Mundial da Satide (OMS), em conceito definido em 1990 e
atualizado em 2002, “Cuidados Paliativos ¢ uma abordagem que aprimora a qualidade de vida
dos pacientes e familias que enfrentam problemas associados com doengas ameagadoras de
vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento, por meio de identificagdo precoce,

avaliacdo correta e tratamento da dor e outros problemas de ordem fisica, psicossocial e
espiritual” (PESSINI; BERTACHINI, 2006, p.16).

LEIS E PORTARIAS BRASILEIRAS:

Portaria n° 881, de 19 de julho de 2001 instituiu o Programa Nacional de Humanizacao da
Assisténcia Hospitalar, o qual propde estimular a organizacdo de servigos de satde e de
equipes multidisciplinares para a assisténcia a pacientes que necessitam de cuidados paliativos
(BRASIL, 2001).

Portaria n° 3.535, de 02 de setembro de 1998 estabeleceu o cadastramento-de Centros de
Atendimento em Oncologia, inserindo dentre suas modalidades de assisténcia os cuidados
paliativos (BRASIL, 1998).

Portaria de n° 19, de janeiro de 2002 veio ampliar a inser¢ao dos cuidados paliativos na satde,
pois institui, no 4mbito do Sistema Unico de Saude, o Programa Nacional de Assisténcia a
Dor ¢ aos Cuidados Paliativos (BRASIL, 2002a).

Portaria de n°1319, de 23 de julho de 2002 criou no ambito do Sistema Unico de Satide os
Centros de Referéncia em Tratamento da Dor Cronica (BRASIL, 2002b).

PARA MAIS INFORMACOES:

Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP): http://www.paliativo.org.br/home.php
Associacao Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP):
http://www.cuidadospaliativos.com.br/site/inicio.php

REFERENCIAS:
ANCP.  Academia  Nacional de Cuidados Paliativos.  Disponivel em: <
http://www.paliativo.org.br/home.php > Acesso em: 17 jun. 2016.
ABCP. Associagdo  Brasileira  de Cuidados  Paliativos. Disponivel  em: <
http://www.cuidadospaliativos.com.br/site/inicio.php> Acesso em: 17 jun. 2016.
BRASIL. Ministério da Saiide. Portaria no. 3.535, Brasilia, set. 1998.
. Ministério da Saude. Portaria no. 881, Brasilia, jun. 2001.
. Ministério da Saude. Portaria no.19, Brasilia, jan. 2002a.
. Ministério da Saude. Portaria no. 1.319, Brasilia, jul. 2002b.
PESSINI, L.; BERTACHINI, L. O que entender por cuidados paliativos. Sio Paulo: Paulus, 2006
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Anexo A — Termo de Compromisso do Pesquisador Responsavel em Cumprir os Termos
da Resolugao 466/12 do CNS/MS

Pesquisa: Equipe multiprofissional e cuidados paliativos: interfaces para promocao da
saude na atencao basica

Eu, Myriam de Oliveira Melo, aluna do Mestrado de Psicologia de Saude, da
Universidade Estadual da Paraiba, portador(a) do RG: 002.104.720 SSP/RN e  CPF:
073.742.694-20 comprometo-me em cumprir integralmente as diretrizes da Resolugdao N°.
466/12 do Conselho Nacional de Satide do Ministério da Satide/Comissdo Nacional de Etica
em Pesquisa, que dispde sobre Etica em Pesquisa que envolve Seres Humanos.

Estou ciente das penalidades que poderei sofrer caso infrinja qualquer um dos itens da
referida resolucao.

Por ser verdade, assino o presente compromisso.

Campina Grande — PB, 08 de dezembro de 2015

Assinatura do(a) Pesquisador responsavel
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Anexo B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido-TCLE

presente  Termo  de  Consentimento  Livre e  Esclarecido  eu,

, RG em pleno

exercicio dos meus direitos me disponho a participar da Pesquisa “Equipe multiprofissional e

cuidados paliativos: interfaces para promocao da saude na atencao basica”.

Declaro ser esclarecido e estar de acordo com os seguintes pontos:

A pesquisa tem como objetivo geral compreender os desafios vivenciados pela equipe
multiprofissional da satde referentes a pratica dos cuidados paliativos na Atengdo
Bésica realizada nas Unidades Basicas de Saude — UBS, na cidade de Campina
Grande — PB.

Ao pesquisador cabera o desenvolvimento da pesquisa de forma confidencial; entretanto,
quando necessario for, podera revelar os resultados ao médico, individuo e/ou familiares,
cumprindo as exigéncias da Resolucdo N°. 466/12 do Conselho Nacional de Saide/Ministério
da Saude.

Minha participagdo ¢ voluntaria, tendo eu a liberdade de desistir a qualquer momento
sem risco de penalizagdo;

Ao final da pesquisa, se for do meu interesse, terei livre acesso ao contetido da mesma,
podendo discutir os dados com a pesquisadora;

A pesquisa ndo apresenta nenhum risco para o participante, mas beneficiard no sentido
de promover o conhecimento sobre a tematica abordada.

Sera garantido meu anonimato e guardado sigilo de dados confidenciais;

Autorizo a pesquisadora gravar a entrevista e apresentar os resultados deste estudo em
eventos da area de saude e publicar em revista cientifica.

Qualquer davida ou solicitagdo de esclarecimento, o participante podera contatar a
equipe cientifica através da mestranda Myriam de Oliveira Melo no nimero (83)

999808587 ou pelo e-mail myriamoliveiramelo@hotmail.com

Desta forma, uma vez tendo lido e entendido tais esclarecimentos e, por estar de pleno acordo

com o teor do mesmo, dato e assino este termo de consentimento livre e esclarecido.

Campina Grande, de 2016.

Assinatura do Participante Assinatura do pesquisador responsavel

Assinatura Dactiloscopica
Participante da pesquisa




Anexo C — Termo de Autorizacao Institucional

—

Prefeitura Murcipal

PREFEITURA MUNICIPAL DE CAMPINA GRANDE
SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE
DIRETORIA DE GESTAO DO TRABALHO E EDUCAGAO NA SAUDE

Autorizacao de pesquisa

Declaro para os devidos fins que a pesquisa Equipe Multiprofissional e
Cuidados Paliativos: Interfaces para Promocdao da Saude na Atencao
Basica, projeto de mestrado, sob a responsabilidade da pesquisadora
mestranda Myriam de Oliveira Melo, matricula n® 2015.2511.05 esta
devidamente autorizada a adentrar os Centros de Salude componentes da
Rede de Salde Basica do municipio de Campina Grande — PB, para realizar a
coleta de dados da referida pesquisa.

Campina Grande, _}§ de M de 2016

SAUDE
Assimonsével institucional

CEREST - Rua Maestro Alcides Ledo, 595, Avenida Dinamérica (ao lado do INSS).
CEP: 58417003 - Telefone: (83)3335-7254.
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Desafios morais e operacionais da inclusao dos cuidados paliativos na rede de atencao
basica

Moral and operational challenges for the inclusion of palliative care in primary health
care

Ciro Augusto Floriani'; Fermin Roland Schramm"

Faculdade de Medicina, Fundac¢dao Educacional Serra dos Orgéos, Teresopolis, Brasil
TEscola Nacional de Satde Publica Sergio Arouca, Fundagdo Oswaldo Cruz, Rio de Janeiro,
Brasil

RESUMO

Os cuidados paliativos, um modelo de assisténcia no fim da vida, estdo em expansdo em
nosso pais. Este artigo enfatiza a necessidade da incorporagdo dos cuidados paliativos na rede
de atengdo basica, a qual pode desempenhar um papel relevante nos cuidados no fim da vida,
especialmente em areas onde ndo ha centros de referéncia em cuidados paliativos. Para tanto,
descrevem-se alguns aspectos relevantes para a organizagdo desse tipo de assisténcia e
analisa-se de que modo os cuidados paliativos poderiam e deveriam ser integrados a rede
brasileira de atenc@o basica. Nesse sentido, descrevem-se algumas situacdes desafiadoras as
acOes da equipe de atencdo basica na provisao desses cuidados, aspectos relacionados ao
cuidador familiar, alguns conflitos de natureza ética inerentes a esta atividade e relativos a
alocagao dos recursos humanos disponiveis.

Cuidados Paliativos; Equipe de Assisténcia ao Paciente; Bioética; Eqliidade na Alocagdo de
Recursos; Cuidados Domiciliares de Satde

ABSTRACT
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Palliative care, a model in end-of-life care, is currently undergoing expansion in Brazil. This
article emphasizes the need to implement palliative care in primary health care, with an
important role in end-of-life care, especially in areas without specialized palliative-care teams.
The article discusses key aspects in the organization of this treatment modality and analyzes
how palliative care could and should be implemented within primary health care in Brazil.
The article describes several challenges for health teams to provide such care, related to the
primary caregiver, inherent ethical conflicts, and human resource allocation.

Hospice Care; Patient Care Team; Bioethics; Equity in the Resource Allocation; Home
Nursing

Introducao

O impacto provocado pelo aumento da populagdo mundial tem trazido importantes questdes
ao setor saude, especialmente com relagdo a crescente populacao de idosos, fato, este, também
observado em nosso meio, onde se verifica um envelhecimento populacional, com um
aumento proporcional de idosos '. Concomitantemente, verifica-se uma maior prevaléncia das
doengas cronicas ndo-transmissiveis, sendo especialmente essa populagao de idosos suscetivel
a ocorréncia de varias morbidades associadas, como, por exemplo, cancer, diabetes e doengas
cardiovasculares, muitas delas em estdgio muito avangado de evolucao 2

Este binomio, representado pelo aumento proporcional de idosos e uma maior prevaléncia de
doencas cronicas ndo-transmissiveis, considerado em um contexto de alta tecnologia
disponivel no mercado, por um lado, e de escassez dos recursos efetivamente aplicaveis para a
organizagdo dos servigos de satde necessarios para atender as demandas deste crescente
contingente populacional, por outro, configura um desafio tanto as politicas de satde, como a
bioética em satde publica. Isso vale seja para o setor publico, seja para o setor privado, na
medida em que modelos assistenciais adequados e com alta resolubilidade tornam-se cada vez
mais necessarios e, a0 mesmo tempo, fora do alcance da maioria da populagdo necessitada °.
De um modo geral, a demanda de modelos altamente resolutivos implica recursos
or¢amentarios em principio maiores, mas sabe-se, também, que modelos bem estruturados
para assisténcia no fim da vida podem fazer parte da resposta a urgéncia, de carater
pragmatico, de uma maior otimizacdo destes recursos, com reducdo do tempo de
hospitalizagdo e do uso mais racional da tecnologia hospitalar *.

Nessas condicdes, o que seria um modelo assistencial adequado e com alta resolubilidade, em
se tratando de pacientes com doengas avangadas? Que tipo de rede de assisténcia seria mais
adequado implantar, uma vez que os relatos sdo de situagdes cotidianas de abandono e de
sofrimento, tanto para os pacientes quanto para seus familiares °? Em termos mais especificos,
como inserir e efetivar um modelo protetor e resolutivo de cuidados no fim da vida, tendo em
conta as dimensdes continentais de nosso pais ¢ a complexidade inerente ao nosso sistema de
saude? Estas sdo, entre outras, questdes que delineiam o campo da moralidade referente a
inclusdo dos cuidados paliativos no sistema da atengdo basica em saude.
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Entretanto, deve-se registrar que, a despeito desse cendrio desafiador, algumas iniciativas
governamentais recentes trazem um alento para a possibilidade de se construir uma rede de
cuidados no fim da vida, visto que estes s3o considerados, cada vez mais, como um campo
requerido por auténticas necessidades de saide. Um indicio desta sensibilidade emergente no
campo dos cuidados no fim da vida ¢ a implementacao dos Centros de Alta Complexidade em
Oncologia (CACON)®, que prevéem a organizacio de equipes de cuidados paliativos,
inclusive com suporte domiciliar; e a institui¢ao do Programa Nacional de Assisténcia a Dor e
Cuidados Paliativos do Sistema Unico de Saude (SUS) .

Em particular, o Programa de Agentes Comunitarios de Satide (PACS) e o Programa Saude
da Familia (PSF), com ampla difusdo nacional, preve visitas de uma equipe de profissionais
de satude ao domicilio ®. Argumentaremos, aqui, que esse programa, e a rede ambulatorial da
atengdo basica, mesmo nao sendo originalmente desenvolvidos para a¢des em cuidados
paliativos, podem ser estruturados para incorporar este modelo, assumindo importantes
atribui¢des. Nesse sentido, acreditamos que os agentes comunitarios, pelo estreito
conhecimento que tém de suas comunidades, constituir-se-iam em importante elo entre estes
pacientes ¢ o restante da equipe da atengdo basica, na medida em que detectariam a existéncia
destes pacientes, identificando suas necessidades e as de seus familiares. Vale ressaltar que
em locais onde ndo ha um CACON estruturado, nem servicos especificos de Atendimento
Domiciliar com enfoque paliativo, a atuacdo da equipe de atencdo basica pode ser
determinante para auxiliar esse tipo de paciente e sua familia. Mas, tendemos também a
acreditar que a atencao basica pode desempenhar acdes substantivas para com esses pacientes,
mesmo onde aqueles servicos mostram-se disponiveis e atuantes, estabelecendo uma interface
com esses servigos, na condugao dos casos mais avangados no domicilio.

Assim, com é&nfase na importancia de articular os cuidados paliativos a rede de atencdo
basica, vamos conceituar os cuidados paliativos, situd-los em nosso meio e descrever de que
modo acreditamos que os profissionais desta rede podem auxiliar na constru¢do de um
sistema integrado de agdes que viabilize acolher esses pacientes, especialmente em areas onde
ndo ha centros de cuidados paliativos e o suporte hospitalar ¢ deficitario. Pretendemos,
portanto, contribuir para uma reflexdo ainda incipiente sobre a possibilidade de articular
atribui¢des e competéncias para os profissionais da atengdo basica, que venham a atuar de
acordo com o modelo de cuidados no fim da vida.

Cuidados paliativos

Os cuidados paliativos constituem um campo interdisciplinar de cuidados totais, ativos e
integrais, dispensados aos pacientes com doengas avangadas e em fase terminal °. Centrados
no direito do paciente de viver seus dias que lhe restam ¢ de morrer com dignidade,
comecaram a ser organizados no final dos anos 60 do século passado, tendo em seu arcabougo
tedrico _ conhecido como filosofia do moderno movimento hospice o cuidar de um ser
humano que estd morrendo, e de sua familia, com compaixdo e empatia '°. Inicialmente
conhecido como "assisténcia hospice", o termo "cuidados paliativos" foi sendo absorvido pela
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comunidade cientifica, dentro de uma perspectiva que inclui, além dos cuidados
administrados, o ensino e a pesquisa '

Paliativo deriva de pallium, palavra latina que significa capa, manto, dando uma excelente
imagem para os cuidados paliativos: um manto protetor e acolhedor, que ocultaria o que estd
subjacente; no caso, os sintomas decorrentes da progressio da doenga 2.

A Organizacio Mundial da Saude (OMS) " recentemente redefiniu os cuidados paliativos
como "abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes e de seus familiares, em
face de uma doenga terminal, através da prevengdo e do alivio do sofrimento por meio da
identificagdo precoce, avaliagdo rigorosa e tratamento da dor e de outros problemas, fisicos,
psicossocials e espirituais".

Formas de assisténcia aos pacientes com doencas avancadas e terminais

Entende-se por "cuidados totais", em cuidados paliativos, os tratamentos prestados no ambito
fisico, emocional, social e espiritual °. Este conceito surgiu a partir daquele de "dor total",
partindo das premissas de que "cada morte era tao individual quanto a vida que a precedia e
que toda experiéncia daquela vida estava refletida no modo de morrer do paciente" ** (p.
1600). Portanto, "dor total" seria composta, num primeiro momento, de "um conjunto
complexo de elementos fisico, emocional, social e espiritual" ** (p. 1600). Mais tarde, esse
conceito de dor total foi expandido a dimensdo financeira, interpessoal, familiar e a equipe
provedora de cuidados paliativos . J4 o significado de "cuidado terminal" refere-se a parte
dos cuidados paliativos destinada ao suporte do paciente em seus ultimos dias ou horas de
vida, a fase terminal da doenc¢a, com a finalidade de oferecer-lhe uma morte digna 16

Os cuidados paliativos visam a oferecer um modo de morrer que acolha o paciente, seu
cuidador e sua familia, dando-lhes amparo para enfrentar este momento dificil de suas vidas,
amparo, este, estendido a fase de luto. Ac¢des terapéuticas que priorizem o alivio de sintomas
estressores como, por exemplo, a dor, criando-se, com estas medidas, uma atmosfera de
cuidado que facilite o reconhecimento do momento extremamente fragil em que vive o
paciente, estabelecendo-se uma rede de suporte que o acolha e o proteja .

Por "prote¢do" entendemos a capacidade da equipe de cuidados paliativos de se organizar
continuadamente, de tal modo que as acdes realizadas levem em conta as necessidades do
paciente — fundamentadas em suas preferéncias —, de seu cuidador e de sua familia, e que
sejam acolhidas estas necessidades pelo agente individual e coletivo que as realizam ',

Os cuidados paliativos desenvolveram-se, inicialmente, em torno dos pacientes com cancer,
mas ha um movimento de inclusdo de outras doencas cronicas, como, por exemplo, AIDS o
insuficiéncia cardiaca *” ¢ doencgas neurologicas *', o que vem ao encontro da crescente
tentativa de inseri-los no sistema de saade, em Ambito mundial *.

E importante salientar que "cuidados paliativos" ndo ¢ sinonimo de Atendimento Domiciliar

do tipo "internagdo domiciliar", mas este ¢ um importante recurso de assisténcia utilizado

pelos cuidados paliativos >*.
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Em sintese, os cuidados paliativos buscam, por meio de medidas vigorosas, combater os
sintomas mais estressores que acometem o paciente com doenga avancada e em fase terminal
para, a partir deste controle, tentar melhorar a qualidade de seu cotidiano, ou minimizar
sofrimento, e oferecer os meios cabiveis para que o processo possa ser considerado mais
digno, acordando com o paciente os passos a serem seguidos **. Visam, portanto, a ajudé-lo a
participar ativamente do processo decisorio acerca de sua vida, se assim o desejar ou estiver
em condigdes de fazé-lo, preservando, desta maneira, sua competéncia ou capacidade
autdnoma e auxiliando-o, ativamente e de um modo abrangente, na fase final de sua doenca, a
ter o que tem sido designado como uma "boa morte" %°. Devemos aqui ressalvar que questdes
como "qualidade de vida" e "boa morte" ndo sdo consensuais em cuidados paliativos, nem do
ponto de vista conceitual, nem do ponto de vista operativo, mas foge dos objetivos deste
artigo um aprofundamento em torno destes aspectos.

Porém, a despeito do crescimento mundial da oferta dos cuidados paliativos nos ultimos anos,
e de a medicina paliativa ser reconhecida como especialidade médica no Reino Unido desde
1987, a insercao dos cuidados paliativos no sistema de satide dos paises em desenvolvimento
tem sido um grande desafio, devido & dificuldade de prioriza-los por parte dos governos *°.
Além do mais, em paises onde os cuidados paliativos estdo bem organizados existe pouca
procura por hospices — locais organizados para acolher pessoas com doengas avangadas ¢ que
tém suas vidas ameagadas por estas doengas, podendo vir a morrer em um tempo nao muito
distante 2’ —, hd poucos cursos ¢ insuficiente formagdo nesta drea na graduacdo e na pos-
graduacao médicas, mesmo em oncologia — a especialidade onde mais se desenvolveram os
cuidados paliativos —, formando-se um cendrio desafiador, onde hd muito para ser realizado
em termos de pesquisa, ensino, organizacdo de servicos e formacdo de recursos humanos,
cenario também verificado em nosso meio 2%’

O papel da rede de atencédo basica nos cuidados no fim da vida

Podemos nos perguntar de que modo, e em que momento, os profissionais da aten¢do basica
podem participar das agdes integradas de um sistema de saude que incorpore os cuidados
paliativos em sua prética assistencial. Um dos pontos nevralgicos no acompanhamento dos
pacientes com doengas avangadas e em fase terminal consiste na ruptura da continuidade de
acompanhamento e tratamento destes pacientes, a partir do momento em que ndo pode mais
ser ofertado tratamento curativo; em especial, nas regides de dificil acesso a centros de
exceléncia. Estamos nos referindo aqueles pacientes que devem "retornar para suas casas",
pois "ndo ha mais nada para ser feito". [remos, nos paragrafos seguintes, abordar algumas das
condigdes que julgamos necessarias para que esse contingente populacional seja protegido, e €
especialmente nesta transi¢do de necessidades especificas do tratamento curativo para o
paliativo que a aten¢do basica pode ter destacado papel.

Os desafios no atendimento ao paciente no domicilio

Uma questdo a ser considerada ¢ a de que o domicilio costuma ser o local de preferéncia, em
algum momento, de tratamento por parte significativa dos pacientes ou familiares, e que
pacientes costumam preferir ir para suas casas na fase terminal da doenga, ainda que esta
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decisdo ndo costume ser definitiva ¢ possa mudar rapidamente, particularmente nos ultimos
dias ou nas horas finais de vida *.

Este suporte domiciliar em cuidados paliativos exige uma rede de assisténcia disponivel e
flexivel, que possa oferecer — nesta fase derradeira e dentro do possivel — um controle efetivo
dos sintomas mais estressores ¢ uma morte digna ao paciente, em um ambiente onde, dentro
do possivel, suas preferéncias sejam priorizadas — visto que nem sempre hd concordancia
entre os desejos do paciente ¢ os de seus familiares, o que costuma inviabilizar este tipo de
assisténcia —, fazendo parte desta organizagdo a oferta, em tempo integral, e o acesso facil e
rapido a medicamentos, em especial aos opidides. Além disso, facilidade de interconsultas
com os servigos de cuidados paliativos, mesmo a distancia, e hospital de retaguarda, para
suprir eventual necessidade de internacdo ou para realiza¢do de determinados procedimentos
técnicos de diagnostico ou de tratamento, sdo fundamentais.

E preciso lembrar que a presenga do paciente com pouco tempo de vida no domicilio traz, em
geral, intenso estresse a sua familia e ao cuidador deste paciente — geralmente um membro da
familia —, o que demanda, por parte da equipe que os assistem, habilidades no sentido de
ajuda-los a lidar melhor com as situagdes surgidas. Além disso, a permanéncia do paciente no
domicilio ndo segue um curso linear, necessitando de freqiientes reavaliagdes, com a
possibilidade de repetidas internagdes hospitalares e de idas e vindas freqiientes ao domicilio,
0 que aumenta ainda mais o estresse de todos os envolvidos. Este periodo do tratamento
paliativo, expandido para o domicilio, pode transferir para o nicleo familiar e para o cuidador
significativas responsabilidades, nem sempre bem administradas, o que torna o tratamento
domiciliar particularmente propicio a situagdes conflituosas, especialmente se ndo houve
possibilidade de criar um bom vinculo da equipe, e, em especial, do médico com a familia,

com o cuidador ou com o paciente *'.

Os membros da equipe, em especial o médico, precisam saber ouvir o paciente ¢ saber
transmitir noticias ruins, numa linguagem acessivel a todos, principalmente porque, nesta fase
do tratamento, as agdes ndo terdo mais um caréter curativo. E praticamente um consenso, para
os profissionais que transitam no campo dos cuidados paliativos, que ndo ¢ possivel
desenvolver bons cuidados paliativos sem que o paciente saiba sua verdadeira condicao;
verdade, esta, que pode ser apreendida de varias maneiras, verbais ou nao-verbais, cabendo
sempre ao profissional manter a esperanca do paciente, mas dentro de metas realistas, com
uma postura ativa de nao-abandono e com sensibilidade, ndo com falsas esperangas 32 Esta é
uma questdo crucial, pois ¢ sabido que o médico tem dificuldades para comunicar-se com 0s
pacientes que estdo falecendo **. No intuito de aproximar-se do paciente e pautar-se em
procedimentos claros ¢ muito importante, se as condigdes do paciente o permitirem, que o
médico lhe explique o que estd acontecendo, esclarega seus sintomas e as intervengdes
propostas, bem como os potenciais riscos de efeitos indesejaveis com estas intervengoes.

Para que esta interagdo possa ocorrer ¢ necessario tempo disponivel por parte da equipe, com
uma agenda que facilite sua incursdo domiciliar. A disponibilidade de tempo no domicilio ¢
um aspecto de grande relevancia, uma vez que, pela propria natureza do tipo de paciente
atendido, as visitas da equipe consomem um tempo consideravel. Ademais, a equipe que vai
ao domicilio precisa ser alcangavel a qualquer momento, ajudando e transmitindo confianga
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aos familiares. Sabe-se que quanto mais proximo da morte estiver o paciente, maiores serdo as
necessidades deste e dos familiares, exigindo consultas mais freqiientes **. Paradoxalmente,
h4 uma tendéncia por parte da equipe, de um modo especial do médico, a diminuir o nimero e
o tempo das visitas quando os ultimos dias de vida do paciente estdo se aproximando,
justamente o periodo em que estas visitas deveriam ser intensificadas, ja que, com freqiiéncia,
os sintomas do paciente se agravam 2. Paciente e cuidador precisam sentir que os membros
da equipe estdo presentes e interessados, o que pode facilitar o fortalecimento do vinculo.
Para otimizar o tempo de visita domiciliar, tem sido sugerido que sejam enfocados os
sintomas mais estressores, que poderdo ser relevantes para propiciar uma melhor qualidade no
atendimento ao paciente **.

Em termos de logistica de funcionamento, a constru¢do da agenda de atendimento desses
pacientes ¢ uma questdo de dificil abordagem e poderd comprometer o trabalho da equipe,
agregando situacdes potencialmente geradoras de sofrimento adicional e de abandono. Para
tanto, hd que se organizar um sistema onde nem o paciente, nem o cuidador, sejam vitimas da
descontinuidade das condutas paliativas. Além disso, as solugdes para evitar essa
descontinuidade devem ser pensadas e contextualizadas na realidade onde estd inserido o
paciente. Também ¢ muito importante que o profissional da atencdo basica tenha facilidade de
contato com centros de referéncia em cuidados paliativos que, mesmo a distdncia, podem ser
muito Uteis na orientagdo dos aspectos decisorios de natureza técnica, além de poder contar
com o suporte dos hospitais gerais mais proximos para admissao dos pacientes, na vigéncia de
sintomas ¢ sinais de dificil manejo domiciliar como, por exemplo, dor refrataria, delirio e
dispnéia intensa.

O desenvolvimento de programas de educagdo continuada ¢, em nosso entendimento, crucial
para que os cuidados paliativos em nosso pais sejam bem organizados, ainda mais se
levarmos em consideragdo as ja citadas deficiéncias relacionadas ao ensino dos cuidados
paliativos na graduacdo e pos-graduagdo para os profissionais de saude. A atualizagdo da
equipe sobre as recentes descobertas em cuidados paliativos € o acesso aos especialistas nesta
area sdo prerrogativas fundamentais para quem trabalha em cuidados paliativos, pois
importantes atribuigdes e competéncias técnicas e humanas sdo exigidas de quem assiste a
uma pessoa com doenga avangada ¢ em fase terminal. Por exemplo, o médico necessita de
solidos conhecimentos em farmacologia e em clinica médica, pois, com freqiiéncia, depara-se
com pacientes que apresentam uma multiplicidade de sintomas de dificil manejo ¢ com
faléncia de multiplos o6rgdos. Mas igualmente fundamental ¢ que os profissionais dos
hospitais de referéncia também sejam incluidos em programa de educagdo continuada em
cuidados paliativos para que as agdes, ja desenvolvidas na atengdo basica, ndo sofram
descontinuidade que _como vimos _ ¢ um problema crucial neste tipo de assisténcia.

Aspecto fundamental diz respeito a necessidade de canais de comunicagdo abertos entre os
membros das diferentes disciplinas que atuam nesse tipo de intervencdo, buscando-se a
construgdo de consensos para as condutas da equipe, estabelecidos na interagdo entre seus
membros. Com isso, pode-se evitar que ressentimentos e conflitos entre os membros da
equipe sejam transferidos aos domicilios *>. Em outras palavras, trata-se da capacidade para
trabalhar em equipe.
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Cuidador familiar

Outro aspecto relevante diz respeito a familia do paciente em cuidados paliativos, pois se sabe
que ha, na atualidade, uma tendéncia para que sejam transferidos os cuidados deste paciente
prioritariamente a esta familia, de onde, com freqiiéncia, emerge a importante figura do
cuidador *°. Cuidadores costumam conviver com significativo aumento de sua sobrecarga
fisica, emocional, social, material, financeira e existencial, especialmente quando a doenca do
paciente estd com seu curso avangado apresentando, portanto, necessidades especificas, que
devem ser enfocadas e encaminhadas de modo adequado *’. Deve-se ressaltar que a visio de
um modelo familiar estdvel e sempre disponivel € problematica, visto que a composi¢ao
familiar tem sofrido, nos ultimos anos, transformacdes significativas e, com muita freqiiéncia,
as familias estdo se organizando de forma ndo convencional, fruto, por exemplo, de
separagdes, novos casamentos, fluxos migratorios, vérias geragdes morando juntas etc. .

Em nossa concepg¢do, o imperativo moral de que a familia deva assumir os cuidados de
pacientes que estdao morrendo é questionavel porque transfere a ela situagdes de sofrimento
adicional, sem uma competéncia ou capacidade especifica para o exercicio desta funcao.
Concordamos com outros autores °°, para os quais a chave de um bem sucedido atendimento
domiciliar para pacientes com doengas cronicas avancadas consiste em uma boa parceria da
equipe com o paciente, o cuidador ¢ a familia, sendo a familia encarada como aliada, o
paciente respeitado e informado de seu estado e, sempre que for possivel, participando das
tomadas de decisdo. Ja com relagdo aos cuidadores formais e aos demais membros da equipe,
um dos pontos importantes diz respeito a necessidade destes profissionais saberem lidar com
pacientes que estdo morrendo, saberem reconhecer os sintomas da fase que antecede o 6bito e
conseguirem transmitir seguranga e conforto ao paciente e a seu cuidador.

Aspectos éticos e educativos

Sabe-se que os cuidados no fim da vida encerram um campo de grandes conflitos morais para
a equipe que assiste o paciente como, por exemplo, aqueles relativos ao planejamento de
investimento no tratamento; a retirada de suporte de vida, como alimentos e liquidos; a
eutanasia. Aqui se inserem também problemas relativos a comunicagdo do diagnodstico e
progndstico ao paciente; ao local do falecimento do paciente, uma vez que esta ¢ uma questao
que costuma estressar bastante o cuidador e a familia; a confidencialidade das informagdes,
dentre outros, sendo fundamental que a equipe busque uma uniformidade em seu discurso e
dialogue abertamente com o paciente, seu cuidador e a familia *°.

A organizagdo de um sistema de satde que absorva na integralidade os pacientes com doenca
avancada e em fase terminal, e seus familiares, sO sera possivel se este sistema se fundamentar
em principios que incluam o cuidado, o ndo-abandono e a protecdo. Por "integralidade"
queremos dizer um sistema que se comprometa completamente com a assisténcia do paciente
em todos os niveis da rede de aten¢do dando, a ele e seus familiares, a certeza da acolhida,
sendo esta integralidade um importante objetivo do SUS *'. Sob tal prisma, ¢ razoavel pensar
que a ordenagdo das acdes desse sistema tera maior probabilidade de ser bem sucedida e trara
menor sofrimento adicional agregado. Mais do que nunca, diante da evolugdao esmagadora de
uma doenga, € preciso que se busque anular as possibilidades de abandono e de omissao no
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atendimento ao paciente ¢ a sua familia, e que, dentro dos limites dados pela escassez de
recursos disponiveis, possa-se implementar acdes efetivas para com os pacientes que
necessitam de cuidados paliativos e para os quais a rede de atengdo bdsica podera
desempenhar um papel fundamental de suporte.

Talvez um dos aspectos mais desafiadores em relagdo a absor¢do pelo sistema de saude dos
cuidados paliativos esteja na organizacdo efetiva dos recursos humanos. Como ofertar bons
cuidados paliativos se os melhores interesses do paciente competente sdo muitas vezes
desconhecidos e desconsiderados? Um aspecto intimamente relacionado a essa questdo diz
respeito ao fato de que, neste periodo de cuidados, a equipe precisa administrar uma série de
fatores que nem sempre poderdo estar padronizados e institucionalizados. Esse ¢ o caso dos
conflitos de natureza moral, como respeito da confidencialidade, introducdo e retirada de
medicamentos, € que se apresentam quase que invariavelmente na préatica dos cuidados
paliativos. Diante disso, muitos profissionais poderdo sentir-se desestimulados, especialmente
os médicos, treinados dentro de um modelo de praticas curativas.

Mas a oferta de bons cuidados paliativos diz respeito, também, a necessidade do profissional
conhecer ¢ dominar procedimentos classicos em cuidados paliativos, como, por exemplo, o
uso da via subcutinea para infusdo de medicamentos e para hidratagdo, assim como saber
reconhecer quando o paciente estd na fase terminal de sua doenga. A auséncia deste tipo
especifico de competéncia ¢ propiciadora de profundos mal-entendidos, geradores de
distor¢des entre os membros da equipe, 0 que gera, em Ultima instancia, inseguranga ao
paciente e, especialmente, ao cuidador e aos membros da familia. Em nosso entendimento, os
problemas aqui apontados decorrem, em parte, de uma formacao técnica defeituosa, tanto de
médicos quanto da equipe de enfermagem, provenientes da auséncia da disciplina "cuidados
paliativos" no ensino de graduagdo dos profissionais de saiide em nosso meio.

[gualmente, os programas de Atendimento Domiciliar do tipo internacdo domiciliar tém sido
organizados para atender pacientes com doengas cronicas avancgadas, com alta dependéncia,
dentro de moldes intervencionistas tradicionais, estando inseridos em um modelo de
Atendimento Domiciliar conhecido como "hospital sem paredes"*. Isso gera, como
conseqiiéncia, a persisténcia de tratamentos prolongados e invasivos, com praticas obstinadas
e perpetuadoras de sofrimento, em um ambiente ndo organizado, originalmente, para
intervengoes deste tipo. Portanto, tal perfil de programa ndo seria o mais adequado para o
acompanhamento de pacientes com esse perfil.

Entendemos que a implantagdo dos cuidados paliativos nos cursos de graduagdo na éarea da
saude deva ser fortemente encorajada, pois, com isto, sera possivel favorecer o surgimento de
um numero cada vez maior de profissionais que percebam que ha "algo mais para ser feito"
para esses pacientes, amparando-os de um modo mais adequado. Nao podemos nos esquecer
de que os cuidados paliativos trabalham em um terreno fronteirico muito dificil, no limiar
entre a vida e a morte, ¢ com muita freqiiéncia sdo oferecidos somente quando o tratamento
curativo ndo estd indicado — este ¢ o modelo que tem prevalecido em nosso meio, a despeito
de ndo ser a recomendagdo atual, que incentiva a oferta dos cuidados paliativos desde a fase
de tratamento curativo *. Portanto, serd preciso mostrar a existéncia deste amplo e importante
campo, ¢ apontar seus beneficios, para que os profissionais de saude se sintam comprometidos
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com os cuidados no fim da vida, incorporando-os em suas praticas cotidianas e agregando
importantes conhecimentos para serem utilizados neste contexto.

Assim, julgamos que ndo basta que se tenha uma equipe que vai ao domicilio ¢ que faca uma
visita domiciliar. Assim como nao serve, para esse tipo de paciente, um modelo de internacdo
domiciliar que torne os domicilios ""meros satélites das instituicdes médicas" . Ao contrério,
trata-se, a nosso ver, de implantar um tipo especifico de conhecimento, que consiga ser
organizado e ofertado em todos os niveis de referéncia sem descontinuidade e que, ao ir ao
domicilio, a equipe da atengdo bdsica possa ser capaz de oferecer as ferramentas do modelo
de internagdo domiciliar, dentro do modelo de competéncia dos cuidados paliativos, ainda que
adaptados aos mais diversos ambientes domiciliares. Em outras palavras, uma postura pro-
ativa, aliada a uma soélida fundamentagdo tedrica em cuidados paliativos, podera ajudar a
suplantar as dificuldades estruturais de muitos domicilios, quando estas ndo contra-indicarem
o suporte domiciliar.

Conclusao

A estruturagao dos cuidados no fim da vida tem se ampliado em nosso meio nos tltimos anos,
especialmente pelo surgimento de centros de cuidados paliativos e por algumas iniciativas
governamentais. Para fazer frente a crescente necessidade de estruturar o sistema de satde
para absorver com qualidade, dentro de um contexto orcamentdrio restrito, as demandas
advindas do envelhecimento populacional, ¢ fundamental que os cuidados no fim da vida
sejam pensados e estruturados dentro de um modelo que priorize, tanto do ponto de vista
moral, como operacional, o ndo-abandono e a prote¢do aos pacientes acometidos por doencas
avangadas e terminais.

Para tanto, entre outras medidas, que, em nosso entendimento, incluem a difusdo do ensino da
disciplina "cuidados paliativos" na graduagdo para os profissionais de saude, torna-se
importante que diferentes niveis de assisténcia sejam articulados para acolher esses pacientes
e seus familiares, articulagdo, esta, que deve envolver a atengdo bdsica, especialmente em
areas onde ndo ha uma equipe especializada em cuidados paliativos. Essa articulagao
representa um desafio, visto que, em nosso meio, os cuidados paliativos constituem um
campo de agdes interdisciplinares em construgao ¢ devido as dificuldades inerentes ao nosso
sistema de saude.

Nesse sentido, a reflex@o sobre o papel da equipe da atengdo basica com respeito aos cuidados
paliativos podera contribuir para o aprimoramento e para a difusdo desta importante disciplina
de cuidados no fim da vida. Entendemos que tal incorporagdo possa ajudar a diminuir o
abandono ¢ o sofrimento dos pacientes e de suas familias. Assim, além da importancia da
inser¢do dos cuidados paliativos no sistema nacional de saude, ¢ de uma maior e melhor
articulacdo da rede de atengdo basica com a rede hospitalar, alguns dos pontos que devem ser
considerados para organizar, de um modo adequado, a participacdo da atengdo basica na
implementacdo dos cuidados paliativos dizem respeito ao modo como esta rede estd
organizada regionalmente; & dindmica das relagdes familiares — freqlientemente atingida no
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decurso de uma doenca de evolucdo inexoravel —; & organizagdo de recursos humanos
qualificados para a composicdo das equipes, ou seja, de profissionais com competéncia
técnica em cuidados paliativos e com preparo emocional para lidar com pacientes que estdo
em processo de morte e com seus familiares; a facilidade de aquisicdo de medicamentos
essenciais para a boa pratica de cuidados paliativos, especialmente de opidides; e aos conflitos
de natureza moral, inerentes a este campo de cuidados, como aqueles resultantes da
descontinuidade da assisténcia ao paciente na transicdo do tratamento curativo para o
paliativo, ao tratamento paliativo no domicilio ¢ a delegacdo de responsabilidades ao
cuidador; e a elaboracdo de uma politica de assisténcia nacional, integrada em uma rede, que
se fundamente no acolhimento e na protecao a todos os atingidos.

Para que essas e outras questdes sejam adequadamente desenvolvidas e aprofundadas,
maiores estudos precisam ser realizados em nossa realidade, com relagdo a integracdo efetiva
dos cuidados paliativos a rede de atengdo basica.
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