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TRAJETORIA

Sou Lariane Marques Pereira formada em Psicologia pela Universidade Federal
de Mato Grosso do Sul (UFMS) em janeiro de 2017. No mesmo ano, ingressei no
programa de residéncia multiprofissional no Hospital S&o Julido- Cuidados
Continuados Integrados- Atencéo a Pessoa Idosa. Nao pensei duas vezes na escolha
por este programa de residéncia, pois era uma oportunidade de atuacdo em uma area
que ainda na minha infancia foi despertada, por experiéncias na assisténcia em saude
que as minhas avoés receberam. Apos minha graduacéo, obtive alguns conhecimentos
para identificar que a assisténcia oferecida as minhas avds, apresentou lacunas e
estas, motivaram a compreensdo incompleta do contexto no qual minhas avés
estavam inseridas.

Com minha formagéao obtive alguns conhecimentos acerca da temética, mas
ainda assim, sentia a necessidade de aprofundar-se neste universo, para melhor
compreendé-lo.

Em 2007, minha avé materna, aos 60 anos, teve um Acidente Vascular
Cerebral (AVC). Foram meses da familia se sacrificando para os cuidados e gastos
necessarios. Minha avo néo voltou a ser a mesma, mas conseguia caminhar, falar,
comer. Tinha autonomia em sua vida, de modo geral. A partir de 2016, assistimos a
piora da minha vé materna, comecou com ela parando de andar, e precisando de
cadeira de rodas, depois necessidade do uso de fralda, falava cada vez menos, e
sempre coisas repetidas. Até que faltou oxigenacéo, que evoluiu para pneumonia
aspirativa, e esta a deixou acamada, sem fala, e dependente de sonda gastrica.

A partir de 2015 também acompanhamos a perda de autonomia e liberdade da
minha avo paterna por um processo de deméncia. Esquecimentos, agressividade,
confusdo, nervosismo, e por fim, uma queda que fez com que ela precisasse de
cirurgia, e posteriormente cadeira de rodas. Em decorréncia de nossa inabilidade para
promover o seu cuidado, como também, em virtude da resisténcia motivada pela
agressividade de minha avd, comum na deméncia, ela passou a viver em uma casa
de repouso de idosos.

Esses acontecimentos com minhas avos sempre me fizeram questionar sobre
envelhecer, sobre salde publica, jA que ambas dependiam dela, e despertaram o

desejo de conhecer mais sobre essa area, a saude.



Vi na residéncia a oportunidade que precisava e queria, de me aperfeicoar
profissionalmente e pessoalmente, de poder ajudar minha familia e tantas outras
familias, que poderéo ter a ajuda e o cuidado que minha familia néo teve.

A residéncia possibilitou que eu pudesse ver o processo de envelhecimento de
uma outra perspectiva, além disso, contribuiu para que eu desse suporte para minha
familia. Consegui também perceber sinais de piora, alertar meus familiares e até
mesmo orientar sobre as melhores condutas em relacéo aos cuidados.

Infelizmente, minhas duas avos partiram durante a residéncia. Minha avo
paterna faleceu em janeiro de 2018 e minha avé materna faleceu em janeiro de 2019
e ambas, apenas nas ultimas semanas de vida, hospitalizadas por pneumonia, foram
“classificadas” como cuidado paliativo. A forma que isso foi comunicado a familia,
prejudicou o entendimento em relacdo a esse tipo de cuidado. Entendemos como
desisténcia, como “ndo ha mais nada a ser feito”.

Ambos os processos de luto fizeram uma cicatriz e me fizeram fraquejar
durante minha atuacéo na residéncia, e tiveram dias muito dificeis em que pensava
em desistir de tanto que as lembrancas das minhas avos vinham a tona. Porém, amar
o que faco, ver valor em cada atendimento psicologico, a gratiddo de cada paciente,
também me fizeram ter forca para continuar e me fizeram ter novos motivos pra
continuar.

Um dos setores em que atuei ja nos ultimos meses da residéncia, foi o de
Cuidados Prolongados, onde atendi pacientes em cuidados paliativos e a experiéncia
me marcou significativamente pela riqueza de aprendizagem. Ao ver as possibilidades
e 0s ganhos de um cuidado paliativo ofertado com qualidade que me interessei pelo
tema.

Vivenciei os dois lados do cuidado paliativo: enquanto familiar, jA que minhas
duas avos poderiam ter se beneficiado dessa abordagem. Porém, hoje entendo e vejo,
gue a comunicacdo, da equipe foi falha, e me fez criar resisténcia a filosofia
paliativista; e enquanto profissional, ofertando esse tipo de cuidado e observando os
beneficios quando realizado de forma correta, baseando-se nos principios do
paliativismo.

Desta forma, meu tema de pesquisa néo poderia ser outro. Precisava pesquisar
sobre os cuidados paliativos em Campo Grande, MS. Acredito que esta pesquisa ira
contribuir para que minha atuacao profissional seja mais qualificada e ética, uma vez

que permitird apropriacdo mais significativa dos fundamentos de cuidados paliativos.



Falar sobre a morte traz a tona a Vida que importa, a Vida que
segue, a Vida boa que se torna possivel quando alguém respira
sem sofrer. (ARANTES, 2020, p.36).



RESUMO

Os Cuidados Paliativos (CP) séo cuidados realizados por uma equipe interdisciplinar
gue busca proporcionar qualidade de vida aos pacientes e seus familiares, aliviando
a dor e o sofrimento diante de uma doenca incuravel. No Brasil, o Ministério da Saude
normatizou os cuidados paliativos através da Resolucdo n® 41 de 31 de outubro de
2018, que dispde sobre as diretrizes para a organizacdo dos Cuidados Paliativos, no
ambito do Sistema Unico de Salide (SUS). Esta pesquisa objetivou analisar a
compreensao do conceito de CP e a percepcao acerca das experiéncias vivenciadas
na pratica de profissionais atuantes nos servigos de Cuidados Paliativos nos hospitais
publicos e/ou filantropicos de Campo Grande (MS). Para isso, foi utilizado o método
de andlise do Discurso do Sujeito Coletivo como proposta de organizacao e tabulacao
de dados qualitativos de natureza verbal obtidos por meio de entrevista estruturada.
As equipes de CP dos hospitais participantes da pesquisa S&0 compostas
satisfatoriamente em relacdo as areas profissionais preconizadas como basicas por
recomendacdes nacionais e internacionais. A maioria dos profissionais participantes
da pesquisa tem alguma formacdo em CP, seja através de treinamento basico ou
especializacdo. Os profissionais de saude compreendem o conceito de Cuidados
Paliativos a partir dos principios propostos pela Organizacdo Mundial da Saude. Os
discursos dos profissionais apontaram que na experiéncia pratica ha desafios devido
ao despreparo tedrico, pratico e psicologico de profissionais de saude para lidar com
CP, a desinformacao dos familiares sobre o que s&o os cuidados paliativos e 0 que se
pretende ao admitir um paciente nessa abordagem e a fragmentacdo na Rede de
Assisténcia a Saude (RAS) em relacdo ao acesso dos pacientes e familiares aos CP
nos diferentes niveis de atencdo (primario, secundario e terciario), levando a
descontinuidade do cuidado. Os profissionais mencionaram aspectos favoraveis a
experiéncia pratica em CP: a possibilidade de ressignificacdo da propria vida, tanto no
aspecto pessoal quanto profissional e o trabalho em equipe por trazer beneficios no
dia a dia e para o paciente. Os profissionais acreditam que a oferta de CP contribui
positivamente na qualidade de vida dos pacientes e no alivio do sofrimento dos
familiares. Constatou-se que 0s hospitais estdo no processo de construcdo de um
servi¢co de cuidados paliativos, mas faltam investimentos de diversas naturezas. Logo,
nota-se que a sistematizacdo dos cuidados paliativos ainda precisa de maior
sensibilizacao e incentivo para sua concretizacao.

Descritores: Cuidados paliativos. Pessoal de saude. Compreensdo. Pratica
profissional.



ABSTRACT

Palliative Care (CP) is care performed by an interdisciplinary team that seeks to
provide quality of life to patients and their families, relieving pain and suffering in the
face of an incurable disease. In Brazil, the Ministry of Health standardized palliative
care through Resolution n°. 41 of October 31, 2018, which provides for guidelines for
the organization of Palliative Care, within the scope of the Unified Health System
(SUS). This research aimed to analyze the understanding of the concept of PC and
the perception about the experiences lived in the practice of professionals working in
Palliative Care services in public and / or philanthropic hospitals in Campo Grande
(MS). For this, the method of analysis of the Collective Subject Discourse was used as
a proposal for organization and tabulation of qualitative data of a verbal nature obtained
through tructured interviews. The PC teams of the hospitals participating in the
research are satisfactorily composed in relation to the professional areas
recommended as basic by national and international recommendations. Most
professionals participating in the research have some training in PC, either through
basic training or specialization. Health professionals understand the concept o
palliative care based on the principles proposed by the World Health Organization. The
professionals’ speeches pointed out that in practical experience there are challenges
due to the theoretical, practical and psychological unpreparedness of health
professionals to deal with PC, the family's lack of information about what palliative care
is and what is intended when admitting a patient in this approach and the fragmentation
in the Health Assistance Network (RAS) in relation to the access of patients and family
members to PCs at different levels of care (primary, secondary and tertiary), leading
to the discontinuity of care. The professionals mentioned aspects favorable to the
practical experience in PC: the possibility of reframing their own lives, both in the
personal and professional aspects, and the team work for bringing benefits in the day
to day and for the patient. Professionals believe that the offer of PC contributes
positively to the patients’ quality of life and in the relief of the suffering of family
members. It was found that hospitals are in the process of building a palliative care
service, but there is a lack of investments of various kinds. Therefore, it is noted that
the systematization of palliative care still needs greater awareness and
encouragement for its implementation.

Subject Headings: Palliative care. Health personnel. Comprehension. Professional
practice.



LISTA DE ABREVIATURAS E SIGLAS

AD Atencéo Domiciliar

ANCP Academia Nacional de Cuidados Paliativos

CCl Cuidados Continuados Integrados
CP Cuidados Paliativos
CTI Centro de Tratamento Intensivo

DAV Diretiva Antecipada de Vontade

DSC Discurso do Sujeito Coletivo

EMAD  Equipe Multiprofissional de Atencao Domiciliar

EMAP  Equipe Multiprofissional de Apoio

HRMS  Hospital Regional de Mato Grosso do Sul

HUMAP Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian

IAHCP International Association for Hospice & Palliative Care

IC Ideia Central

MS Mato Grosso do Sul

OMS Organizacdo Mundial da Saude

RAS Rede de Assisténcia a Saude

RUE Rede de Atencéo as Urgéncias e Emergéncias

SAD Servico de Atendimento Domiciliar

SBGG  Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia

Sus Sistema Unico de Satde

SIGTAP Sistema de Gerenciamento da Tabela de Procedimentos, Medicamentos
e Orteses, Proteses e Materiais de Sintese

UCP Unidade de Cuidados Prolongados

UFMS  Universidade Federal de Mato Grosso do Sul

WPCA  Worldwide Hospice Palliative Care Alliance



LISTA DE FIGURAS

Figura 1: Cuidado paliativo precoce e cuidado paliativo exclusivo na evolugéo
(0 F= 0 [01=] o or= AP PP P PP P PP PP RRPPOPPRPPPPIR
Figura 2: Integracdo de cuidados curativos e paliativos............ccccocrerieieiinnninns

Figura 3: Niveis de atencdo em cuidado paliativo..............ccceeeevvieeviieiiiiiiinn,

Figura 4: Ideias Centrais resultantes da pesquisa de acordo com os objetivos

Figura 5: Distribuicdo dos profissionais participantes de acordo com a area

(0L (0] 1153 [0 = | PR

Figura 6: Formacao em cuidados paliativos dos participantes da pesquisa.....

Figura 7: Organizacdo dos CP nos hospitais publicos e/ou filantropicos de
CampPO Grande/MS...... ...t

Figura 8: Necessidades do paciente e/ou da familia durante a doenca e o

Figura 9: Esquema de modelo integrado em rede especializada de

CUIAAOS PalialiVOS. .. e e ettt

Figura 10: Transi¢Oes durante o processo de adoecimento e de luto.............

17
20
23

44

50
52

58

62



LISTA DE TABELAS

Tabela 1: Distribuicdo de leitos de cuidados paliativos segundo regides

Drasileiras €M 2000 ... e 31

Tabela 2: Composicao das equipes de CP que atuam em Hospitais Publicos

e/ou Filantropicos de Campo Grande (MS)........coooeveiiiiiiieeeiiiiicrrrie e 47

Tabela 3: Especializacdo e treinamento em CP.........cccooveiviiiiiiiiiiiiiiceeeiis 51



2.1
2.2

2.3
2.4

3.1
3.2

4.1
4.2
421
4.2.2
4.2.3
4.3

4.4
4.5

5.1
5.1.1
5.1.2
5.1.3
5.2
5.3
53.1
5.3.2
5.4

SUMARIO

INTRODUGAO . ..ottt ettt ettt sae st ee e 11
REVISAO DE LITERATURA ...ttt e, 13
Conceito e principios dos Cuidados Paliativos .........cccceevvvvvveinnnnn. 14
Tipos de Cuidados PaliatiVosS..........eeeviieiiiiiiiii 19
Histoéria dos Cuidados Paliativos e legislac@o..........cccceeeeeeeeeeeienennnn, 24
Cuidados Paliativos N0 Brasil.........cceeeueiiiiiiiiiiiiieeeeeeeee 29
OBUIETIVOS ..ottt e e e e ae e e e e s e nees 34
ODJELIVO GEIAI v 34
ODbjetivos eSPECITICOS ..uuuiiiiiiiiii i e 34
METODOLOGIA ...ttt e e e aaee s 35
Delineamento da PESOUISA .....uuuveeiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeee e 35
LOCAIS A PESOUISA......ceiii ittt 36
Elegibilidade das instituicoes para a PESUISA. ...........cceerrrerrrercnnnrrernnee 36
Caracterizacao das INSHIUICOES..........coovieiiiiiiiiiiiiiiiiireeeee e e e e e 36
CaracterizaGao das EQUIPES........ccoeviiiiiiiiiiiiiiie e e e e e e e 37
PartiCiPANTES ....eeeeiiiiieiie e e 38
] 1= To3 (o F I =] A o] o L= RS 39
Coleta e Andlise de dadoS........coeeeiiiiiiiiiiiiiiiiee e e 40
RESULTADOS E DISCUSSAO......cccooiiiieiieieieieieiee e, 43
Caracterizag8o do contexto da PeSUISA.......uuuurrrrieeieiieeeeeeeaiaeeinnines 44
Caracterizacdo da compoSiCa0 das EQUIPES......uvvrrriieieeeeeeeeeeeeeeiiiiinnnns 46
Caracterizacao dos partiCipantes..........cuuuvviiiiiiiiiiiiiieeee e 49
Organizacao dos Cuidados PaliatiVos............cccccuuviiiiiiiiiiiiieieeeeeee e 53
Compreensao do conceito de cuidados paliativos..........ccccceeeeeennn. 59
Experiéncias préticas vivenciadas em cuidados paliativos............. 69
A prética em cuidados paliativos tem apresentado desafios................... 69
Os aspectos favoraveis a pratica de cuidados paliativos..............ccc.e..... 87

Contribuicbes dos cuidados paliativos para pacientes e seus

FAMITIAIES ...ttt 91
CONCLUSOES.... .ottt 102
REFERENCIAS ...ttt en e 105



APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido ............ 125
APENDICE B - Instrumento para coleta de dados ..............c.cceveueenee. 127
ANEXO A — Carta de Anuéncia do HUMAP .........ccccciiiiiiiiiiee i, 128
ANEXO B — Autorizagao Hospital Regional ............cccccooiiiiiiiiiiinnnee. 129
ANEXO C — Autorizacao Santa Casa .........cceeevvvvvvviiiiiiiiieieeeeeeeeeeeeee 131

ANEXO D — Aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa .................. 133



11

1 INTRODUCAO

Os cuidados paliativos (CP) preferencialmente devem ser ofertados por equipe
interdisciplinar e priorizar promover qualidade de vida aos pacientes e seus familiares,
aliviando a dor e o sofrimento causado por adoecimento crénico e/ou degenerativo
gue nédo tem probabilidade de cura.

No final de 2018 foi publicada uma resolucéo que dispds sobre as diretrizes dos
Cuidados Paliativos no Brasil (BRASIL, 2018). Esta resolugdo defende que os
cuidados paliativos devem ser organizados a luz dos cuidados continuados
integrados, que € exatamente a area de atuacdo da residéncia que eu estava
cursando.

No Brasil, os Cuidados Continuados Integrados (CCI) foram implantados por
meio da Portaria n® 2.809, de 7 de dezembro de 2012, que estabeleceu a organizagéo
dos Cuidados Prolongados para retaguarda a Rede de Atencdo as Urgéncias e
Emergéncias (RUE) e as demais Redes Teméticas de Atengdo a Saude no ambito do
Sistema Unico de Satide (SUS). Conforme a portaria, os Cuidados Prolongados s&o
para pacientes com situacao clinica estavel e tem como objetivo recuperar clinica e
funcionalmente pessoas com perdas momentaneas ou permanentes de autonomia,
incentivando a desospitalizagéo e estimulando a integracao da rede (BRASIL, 2012).

O CCI busca integrar o hospital e o domicilio do paciente, possibilitando ao
paciente que perdeu funcionalidade e/ou autonomia, seja momentadnea ou
permanentemente, mas esta estavel e tem condicdes de alta hospitalar. Entédo, este
paciente segue para uma internacdo em uma unidade de retaguarda de CCI, dando
inicio ao processo de reabilitacdo até que, posteriormente, esses cuidados sejam
continuados no domicilio através da contra referéncia a unidade basica ou de
aprendizado para que 0 paciente consiga exercer sua autonomia em casa mesmo
com limitacBes impostas por um processo de adoecimento.

Partindo dessas definicbes, alguns questionamentos surgem. Como 0s
profissionais que atuam em cuidados paliativos nos principais hospitais de Campo
Grande (MS) compreendem o conceito e os principios dos Cuidados Paliativos? Como
esses profissionais tem percebido a vivéncia pratica nos cuidados paliativos? Para os

profissionais, quais sao as contribuicdes do cuidado paliativo para os pacientes e seus
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familiares? Na visdo dos profissionais, como os servi¢cos hospitalares de cuidados
paliativos tem funcionado?

Considerando estes questionamentos, esta pesquisa teve como objetivo
analisar a percepgdo dos profissionais acerca do funcionamento das equipes de
Cuidados Paliativos em hospitais publicos e/ou filantrépicos de Campo Grande (MS),
bem como os profissionais atuantes nesse cenario compreendem os CP e como tem
sido percebida a vivéncia prética da oferta deste cuidado.

Pesquisar a respeito da compreensao do conceito de CP e a percepgédo em
relacdo a vivéncia pratica dos profissionais atuantes em Cuidados Paliativos tem
relevancia social e atual, uma vez que o envelhecimento Mundial fara aumentar o
namero de pessoas com doencgas crénicas e/ou degenerativas, e consequentemente,
os cuidados paliativos serdo cada vez mais necessarios.

Sendo assim, o0s resultados dessa pesquisa trardo um diagndéstico do
funcionamento dos servicos de cuidado paliativo e do entendimento dos profissionais
de saude acerca dos cuidados paliativos, e assim, medidas mais amplas poderao ser
pensadas na esfera profissional, institucional e politica.

A partir desse diagnadstico, as estruturas, organizacoes filosoficas e funcionais
de instituicdo de saude poderdo ser repensadas a fim de promover um cuidado
paliativo de qualidade. Os profissionais de salde também poderdo repensar suas
praticas e condutas em cuidados paliativos, proporcionando um cuidado de qualidade

aos pacientes e seus familiares.



13

2 REVISAO DE LITERATURA

Os avancos tecnoldgicos e cientificos na area da saude, tém aumentado a
expectativa de vida e a longevidade no mundo todo, incluindo o Brasil (COSTA;
POLES; SILVA, 2016). Com esse envelhecimento populacional, cresce, também, o
adoecimento crénico e/ou degenerativo, que levam a danos na capacidade funcional
dos individuos, tornando-os dependentes em suas rotinas e vidas (BURLA; PY, 2014).

A longevidade leva a doencas cronicas e/ou degenerativas que, por sua vez,
levam a maior necessidade de melhorar o acesso ao cuidado paliativo, para que seja
possivel ofertar qualidade de vida e dignidade durante a terminalidade da vida
(COSTA; POLES; SILVA, 2016).

Conforme a Worlwide Palliative Care Alliance (2014), as principais doenc¢as em
adultos (15 anos ou mais) que necessitam dos cuidados paliativos sdo: doencas
cardiovasculares (38%), neoplasias (34%), doenca pulmonar obstrutiva crénica
(DPOC - 10%), sindrome da imunodeficiéncia adquirida (HIV/Aids — 5%), diabetes
mellitus (4%), doengas renais (2%), cirrose hepatica (1,7%), Alzheimer e outras
deméncias (1,6%), tuberculose multirresistente (0,8%), doenca de Parkinson (0,4%),
artrite reumatoide (0,2%) e esclerose multipla (0,04%).

Em criancas (até 14 anos), as principais doencas abordadas pelo cuidado
paliativo sdo: anormalidades congénitas (25%), condicdes neonatais (14%),
desnutricdo calorica-proteica (14%), meningite (12%), sindrome da imunodeficiéncia
adquirida (HIV/Aids — 10%), doencas cardiovasculares (6%), distarbios
endocrinolégicos, imunes ou de sangue (6%), cancer (5%), condi¢cbes neuroldgicas
(2%), doencas renais (2%) e cirrose hepatica (1%). (WORLDWIDE PALLIATIVE
CARE ALLIANCE, 2014).

A Worldwide Palliative Care Alliance (WPCA) estimou que, anualmente, no
mundo, mais de 100 milhdes de pessoas, entre familares, cuidadores e pacientes,
necessitardo de cuidados paliativos, porém menos de 8% terdo acesso a esses
servicos (WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2014). No Brasil, estima-se
gue até 2040 mais de 100 mil brasileiros necessitardo de Cuidados Paliativos
(SANTOS et al., 2019).

Estudos mostram que além de promover alivio dos sintomas e melhora da

qualidade de vida, os cuidados paliativos também melhoram a satisfagéo do paciente
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e sua familia quanto a assisténcia oferecida e reduz os custos devido ao menor tempo
de permanéncia hospitalar (STRAND; KAMDAR; CAREY, 2013).

O cuidado paliativo promove beneficios e vantagens tanto para os pacientes
que recebem esse tipo de cuidado quanto para o sistema de saude. Os principios
desta abordagem fazem com que os profissionais planejem melhor os cuidados.
Tendo como objetivo a reducéo de sintomas desagradaveis, a melhora na qualidade
de vida é notavel, o que consequentemente leva a maior satisfacdo dos pacientes e
seus familiares e menor utilizacdo do sistema de salude (KAVALIERATOS et al.,
2016).

2.1 Conceito e principios do Cuidado Paliativo

A palavra paliativo € derivada de pallium, um vocébulo latino, que significa
manto, capa e expressa protecdo contra as intempéries do caminho. Sendo assim,
Cuidado Paliativo é uma protecdo diante das dificuldades do processo de
adoecimento (FLORIANI; SCHRAMM, 2007).

Cicely Saunders, enfermeira, médica e assistente social, foi pioneira no
Cuidado Paliativo e o definiu baseando-se no conceito de Dor Total (também
elaborado por ela). O conceito da dor total € baseado na percepcdo da
multidimensionalidade da dor, ou seja, a dor fisica influencia e é influenciada por
aspectos emocionais, sociais e espirituais (SAUNDERS, 1980).

A dor emocional se refere as modificacdes psiquicas (medo, mudancas de
humor, perda de controle da propria vida, lutos antecipatérios). A dor social esta
relacionada ao sentimento de isolamento, problemas de comunicacao, alteragéo e
e/ou perda de papéis sociais e mudancas no aspecto financeiro. A dor espiritual, por
suavez, esta associada a “dor da alma”, e diz respeito a perda do significado e sentido
da vida, sensacao de culpa e perda da esperanca (PESSINI; BERTACHINI, 2005).

Portanto a filosofia do cuidado paliativo, inicialmente voltado aos pacientes
terminais, é baseada no conceito de dor total e preconiza a multidimensionalidade do
sujeito e multifatorialidade do adoecimento (SAUNDERS, 1980).

A Organizag¢do Mundial da Saude (OMS) reconhece os CP desde 1990 e vem
se esforcando para colocar o tema em destaque em suas reunides. Conforme a atual

definicdo da OMS, o Cuidado Paliativo € uma abordagem que busca promover
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qualidade de vida de pacientes que enfrentam doencas que ameacam a continuidade
da vida e seus familiares, prevenindo e aliviando o sofrimento. Para alcancar tal
objetivo, é indispenséavel a identificacdo precoce do problema de salde, tratamento
da dor e de outros aspectos fisicos, além de atencdo aos aspectos psicossociais e
espirituais (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002).

Segundo a OMS, os principios que regem os cuidados paliativos sao:

a) Promover o alivio da dor e de outros sintomas desagradaveis;

b) Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida;

¢) Nao acelerar e nem adiar a morte;

d) Integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente;

e) Oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver tao
ativamente quanto possivel, até 0 momento da sua morte;

f) Oferecer suporte para que a familia compreenda o processo de doenga,
se organize e enfrente o luto;

g) Abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes
e seus familiares, incluindo acompanhamento no luto;

h) Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da
doenca;

i) Instituir CP o mais precocemente possivel, juntamente com outras
medidas de prolongamento da vida,

i) Incluir investigagbes diagnosticas necessarias para melhor
compreensdo e manejo das complicagbes clinicas que possam gerar
sofrimento (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2002, p. 84, traducgéo
préprial).

Conforme Figueiredo (2008), os cuidados paliativos sédo acbes
multiprofissionais que objetivam controlar os sintomas do corpo, da mente, do aspecto
social e espiritual que atingem o ser humano em sua finitude e sua familia, pois esta
também sofre durante o processo de terminalidade da vida. O autor ainda destaca que
o cuidado paliativo vai além da morte, e acompanha o familiar durante o processo de
luto.

Os CP através de seus principios evidenciam o outro que precisa de ajuda,
mudando a perspectiva habitual da satude de focar na doenca, para focar na pessoa.
Portanto, o cuidado paliativo olha para a dimenséo relacional do ser humano, que esta

inserido em um contexto sociocultural especifico e apresenta variadas formas de viver

1 Original: “a) provides relief from pain and other distressing symptoms; b) affirms life and regards dying
as a normal process; c) intends neither to hasten or postpone death; d) integrates the psychological and
spiritual aspects of patient care; e) offers a support system to help patients live as actively as possible
until death; f) offers a support system to help the family cope during the patient’s ililness and in their own
bereavement; g) uses a team approach to address the needs of patients and their families, including
bereavement counselling, if indicated; h) will enhance quality of life, and may also positively influence
the course of iliness; i) is applicable early in the course of iliness, in conjunction with other therapies that
are intended to prolong life, such as chemotherapy or radiation therapy; j) includes those investigations
needed to better understand and manage distressing clinical complications.”
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e de se relacionar, bem como diferentes valores, crencas e saberes (BUSHATSKY et
al., 2012).

O conceito mais atual de Cuidados Paliativos foi descrito pela International
Association for Hospice & Palliative Care (IAHPC), uma associagdo que mantém
relacdo oficial com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), em 2018, apés o
desenvolvimento de um projeto que envolveu mais de 400 membros de 88 paises
diferentes. Conforme esta definicdo atualizada, os cuidados paliativos sao cuidados
holisticos, ofertados a pessoas de qualquer idade que estejam em sofrimento devido
a doenca grave sem possibilidade de cura, e tem como principal objetivo melhorar a
qualidade de vida de pacientes, familiares e/ou cuidadores (INTERNATIONAL
ASSOCIATION FOR HOSPICE & PALLIATIVE CARE, 2018).

Portanto, qualquer pessoa de qualquer faixa etaria (criancas, adultos e idosos)
que possuir doenca crbnica, degenerativa e/ou ameacadora da vida pode se
beneficiar da abordagem paliativista (BRASIL, 2020a).

E recomendado que o cuidado paliativo seja iniciado precocemente desde o
diagnostico de uma doenca que ameace a continuidade da vida (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 2002), entretanto esse tipo de cuidado tem sido ofertado aos
pacientes com doencas em estagios ja mais avancados (AZEVEDO et al., 2016).

Conforme Nicodemo e Torres (2018), no Brasil, devido a alta demanda do SUS,
0 que consequentemente, leva a dificuldade de acesso, fazendo com que os pacientes
recebam diagndstico em uma fase mais avancada da doenca, tendo pouco ou nenhum
tratamento curativo disponivel.

O progndstico de tempo de vida do paciente, ou seja, definir o estagio da
doenca, € o que determina se os cuidados paliativos serdo precoces ou exclusivos
(ARANTES, 2012). Os critérios mais utilizados atualmente sédo os estabelecidos pelo
Medicare & Medicaid Services (2007), um sistema de seguro de saude gerido pelo
governo dos Estados Unidos da América, que usa o tempo de sobrevida esperado
como critério de indicacdo para assisténcia de cuidados paliativos exclusivos.
Conforme o Medicare & Medicaid Services (2007), se a expectativa de vida do
paciente for menor ou igual a seis meses e/ou se o0 paciente abrir mao de tratamentos

gue prolonguem a vida, entdo deverao ser ofertados os cuidados paliativos exclusivos.
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Para fazer prognosticos em relacdo ao tempo de vida aproximado que um
paciente tem, o profissional de saude utiliza escalas, avaliagdo de sinais e sintomas
que podem indicar o processo de morte em fases precoces (ARANTES, 2012).

A figura 1 demonstra o que foi descrito anteriormente, portanto, a oferta do
cuidado paliativo deve ser iniciada de forma precoce, a partir do diagndéstico de uma
doenca que ameace a continuidade da vida, com a evolucdo da doenca, € 0
prognostico de sobrevida sendo igual ou inferior a 6 meses, e/ou o paciente optando
por ndo mais receber tratamento curativo, o cuidado paliativo passa a ser exclusivo.
(GUO; JACELON; MARQUARD, 2012).

Figura 1 — Cuidado paliativo precoce e cuidado paliativo exclusivo na evolucdo da
doenca
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Fonte: Adaptado de Gongalves (2019, p. 14).

As acdes paliativas basicas ou cuidado paliativo primario devem ser praticadas
por qualquer profissional de saude a partir do momento do diagndstico de uma doenca
gue ameace a continuidade da vida e corresponde a oferta de cuidado paliativo
precoce. Estas acBes envolvem o estabelecimento de vinculo com paciente e familia,
a comunicacao adequada sobre o processo da doenca, o planejamento de acgbes

multiprofissionais, o controle adequado dos sintomas fisicos, a atuacdo no sofrimento
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de qualquer dimensdo e a discussdo sobre diretivas antecipadas de vontade
(CARVALHO, 2018).

Em complementaridade, para uma fase de terminalidade, as necessidades do
paciente e da familia passam a ser mais complexas e exigem o cuidado paliativo
exclusivo e especializado, que além das acdes ja realizadas no cuidado paliativo
primario, envolve uma abordagem completa do sofrimento, incluindo o processo de
elaboragcdo das perdas funcionais e proximidade com a morte (luto antecipatorio),
discussdo de questbes burocraticas de direitos e financas, e aprimoramento da
reabilitacdo, objetivando manter a funcionalidade do paciente pelo maior tempo que
for possivel (CARVALHO, 2018).

Segundo Nicodemo e Torres (2018) séo 6 fases de evolugéo da doenca, e cada
uma delas, exige um planejamento de cuidado especifico, proporcional a cada fase.

A primeira fase corresponde ao inicio do processo evolutivo da doenca. O
tratamento modificador da doenca é a maior demanda do paciente, portanto, se tem
pouca ou nenhuma necessidade de intervencao do CP especializado. O profissional
especialista deverd assistir o paciente integralmente, controlando sintomas e
planejando os cuidados. Geralmente, nessa fase, 0 acompanhamento € ambulatorial
(NICODEMO; TORRES, 2018).

Com a progressdo da doencga, na segunda fase, diminui-se a intervencao
voltada ao tratamento modificador da doenca, embora este ainda seja mais necessério
gue o CP. Nesta fase, o profissional especialista pode considerar que uma equipe de
CP acompanhe o paciente juntamente a ele. Nesta fase costuma emergir questées
psicossociais que carecem de atencdo, pois 0s pacientes e familiares estédo
fragilizados. Momento ideal para acolhimento e estabelecimento de vinculo. O
acompanhamento continua sendo ambulatorial. Em caso de intercorréncia, a
internacdo deve ocorrer na enfermaria da especialidade que assiste 0 paciente
(NICODEMO; TORRES, 2018).

Na terceira fase, a doenca estd avancada e apresenta critérios de
terminalidade. O Unico tratamento modificador da doenca possivel nesta fase é o
transplante. Paciente apresenta piora da funcionalidade progressiva e perda ponderal.
Nesta fase, os CP se tornam fundamental, mas os tratamentos modificadores da
doenca, para processos infecciosos, por exemplo, ndo estdo contraindicados. O

acompanhamento pode ser realizado em ambulatério de CP, em unidades de Hospital
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Dia de CP (em casos de intercorréncia) ou em enfermaria de CP (para internagao)
(NICODEMO; TORRES, 2018).

A quarta fase corresponde ao processo final de vida, em que a doenca evoluira
para 6bito em dias ou semanas. Técnicas invasivas e manutencgéo artificial da vida
nao sdo intervencdes apropriadas. Se o paciente estd com os sintomas estabilizados,
pode ser acompanhado em ambulatorio ou em casa, se houver disponibilidade de
atendimento domiciliar. Mas se houver necessidade de internacdo, o hospice €
considerado o mais indicado (NICODEMO; TORRES, 2018).

A quinta fase é o processo ativo de morte e corresponde as Ultimas horas de
vida do paciente. As intervenc¢des devem ser voltadas exclusivamente para alivio de
dor, sofrimento e sintomas. Nesta fase € fundamental que o acompanhamento de uma
equipe especializada em CP esteja disponivel 24h. Se o paciente desejar e houver
possibilidade de assegurar a presenca de uma equipe de CP em uma internacao
domiciliar, pode-se planejar o 6bito em domicilio. Mas se o paciente e/ou familiar se
sentir melhor no hospital ou se ndo houver possibilidade de manter uma equipe de CP
presente no domicilio, o hospice € a unidade de internacdo mais indicada para esta
fase (NICODEMO; TORRES, 2018).

Na sexta fase, a equipe deve acompanhar, caso haja demanda, o processo de
luto dos familiares (NICODEMO; TORRES, 2018).

2.2 Tipos de Cuidados Paliativos

Conforme descrito anteriormente, o cuidado paliativo deve iniciar ao mesmo
tempo que o tratamento modificador. Conforme a doenca vai evoluindo, o CP se
sobrepBe ao tratamento modificador da doenca e continua sendo ofertado durante o
processo de luto da familia (MACIEL, 2008).

O cuidado paliativo deve ser ofertado desde o diagnostico de uma doenca que
ameace a continuidade da vida, concomitantemente ao tratamento modificador do
curso natural da doenca pois, desde o inicio, o paciente e seus familiares apresentam
sofrimentos fisicos, emocionais, sociais e espirituais que devem ser acompanhados
por equipe qualificada (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2018).
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Abaixo, a figura 2 demonstra a logica da integracdo do cuidado paliativo ao cuidado

curativo.

Figura 2 - Integracéo de cuidados curativos e paliativos

Tratamento Modificador de Doenca
(curativo, prolongador de vida ou
com intencao paliativa)

Cuidados paliativos

Diagnéstico Adoecimento Morte Cuidado
do enlutado

Fonte: Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2018, p. 14).

Ndo hd um modelo Unico e ideal para prestacdo dos cuidados paliativos
(GALRICA NETO, 2010). O desenvolvimento dos cuidados paliativos ira variar de pais
para pais, conforme a situacdo socioecondmica, as politicas de saulde ja
implementadas e o recurso humano qualificado disponivel (LIMA, 2009).

E essencial que existam equipes de referéncia e de apoio, bem como é
fundamental a formacéo de todos os profissionais de saude para prestar as acdes
paliativas basicas (GOMES; OTHERO, 2016).

Os servigos de cuidados paliativos podem ser ofertados em hospices (hospitais
exclusivos), enfermarias em hospitais gerais, ambulatério, servico domiciliar,
hospedarias, hospital-dia ou por equipe interconsultora (GOMES; OTHERO, 2016).

Cada instituicdo individualmente deve analisar as vantagens e desvantagens
dos diferentes modelos (equipe de interconsulta, equipe de especialistas em Cuidado
Paliativo integrada as demais equipes, equipes para referenciamento sem unidade
prépria e/ou equipes para referenciamento com unidades e leitos proprios) e
estabeleca a estratégia mais adequada localmente (ACADEMIA NACIONAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS, 2018).
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Seguindo recomendacbes da World Health Organization (2007), da
International Association for Hospice & Palliative Care (2013), da Worldwide Hospice
Palliative Care Alliance (2018), a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2018)
defende que cada gestor de instituicdo de salde deve estruturar o cuidado paliativo
em um dos trés niveis crescentes de complexidade, conforme a necessidade e a
possibilidade.

O primeiro nivel trata-se de uma abordagem de cuidados paliativos, que através
de politicas institucionais e fluxos de atendimento incorpora métodos, técnicas e
procedimentos de cuidados paliativos a rotina em todos os niveis de atencdo em
instituicdes ndo especializadas em CP. Nao é necesséaria uma equipe especialista em
Cuidados Paliativos, basta um treinamento basico de 20 a 40 horas. A abordagem de
Cuidados Paliativos pode ser aprendida durante cursos de graduacgdo ou através do
desenvolvimento profissional continuo. Casos mais complexos devem ser
encaminhados para receber orientacdo ou assisténcia de um profissional do nivel 2
ou 3 (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS POLITICOS, 2018).

Conforme a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2018), o segundo nivel
€ o0 cuidado paliativo geral. Ainda ndo sdo necessarias equipes especializadas em CP.
Estdo capacitados a ofertar o CP neste nivel, profissionais da atencdo basica,
profissionais de programas de atencdo domiciliar, pediatras, oncologistas,
intensivistas, geriatras, cardiologistas, nefrologistas, entre outros que ndo tem os
cuidados paliativos como foco central de seu trabalho, mas utilizam conhecimentos,
habilidades e competéncias em CP integrada a sua pratica profissional. Séo
competéncias mais complexas que o basico, portanto, necessita que os profissionais
tenham recebido treinamento de 60 a 80 horas.

Qualquer equipe ou instituicdo de saude pode contar um profissional de
referéncia em cuidado paliativo geral, que auxiliard na assisténcia a casos com
necessidades mais complexas do que os casos atendidos pela abordagem de CP
(nivel 1). E necessario que o profissional de cuidado paliativo geral tenha uma
referéncia de cuidado paliativo especializado, portanto, neste nivel, treinamentos e
capacitacbes em abordagem de CP sdo oferecidos a profissionais da propria
instituicdo. A maior parte da demanda para CP na rede de atencéo a saude € atendida
pelo cuidado paliativo geral em conjunto com a abordagem paliativa (ACADEMIA
NACIONAL DE CUIDADO PALIATIVO, 2018).
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Ainda de acordo com a Academia Nacional de Cuidado Paliativo (2018), o
terceiro nivel de assisténcia refere-se a equipes de cuidado paliativo especializado,
que focam suas atividades a prestacdo, educacédo e desenvolvimento de CP, portanto
requer atuagdo com horarios especificos dedicados a esta atividade. As demandas
atendidas por essas equipes, geralmente sdo mais complexas, portanto, exigem um
maior nivel de conhecimento. Além da assisténcia aos pacientes e familiares, essas
equipes apoiam e capacitam outros profissionais, auxiliando na mudanga da cultura
em relacdo ao CP no Sistema de Saude. Esse nivel de assisténcia pode ser realizado
em unidades de internacdo para pacientes gravemente enfermos, em unidades/leitos
de hospice, em atividades de interconsulta, em consultas ambulatoriais ou em visitas
domiciliares.0

Os conhecimentos, as habilidades e as competéncias em CP especializado sédo
obtidos exclusivamente através de cursos de pds-graduacdo latu sensu ou em
aprendizado em regime de residéncia de Cuidado Paliativo. Este nivel requer
treinamento de 3 a 6 meses, podendo em alguns casos, ser necessario ainda mais
tempo. A Equipe de cuidado paliativo especializado subdivide-se em 3 subcategorias
(ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2018).

A equipe de cuidados paliativos especializados de grau | sao equipes
assistenciais com jornada de trabalho especificamente dedicadas para este tipo de
assisténcia e o servico que dispde deste tipo de equipe deve ter um espaco fisico para
sediar as atividades da equipe. Os coordenadores devem ter formag¢do minima de um
treinamento especializado em CP, com duracdo de pelo menos 3 meses. Para a
equipe se tornar um Servico de Cuidado Paliativo especializado de Grau |, a equipe
deve ofertar treinamento aos profissionais da proépria instituicdo em abordagem e
Cuidado Paliativo intermediario (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS, 2018).

A equipe de cuidados paliativos especializados de grau IlI, conforme a
Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2018), deve ser multidisciplinar e atuar
especificamente com CP, atendendo de forma integral o paciente e seus familiares,
atuando em toda a linha de cuidado. O(a) coordenador(a) médico deve minimamente
ter uma especializacdo em Cuidados Paliativos (360h), e os coordenadores das outras

areas da saude devem pelo menos ter realizado aperfeicoamento em Cuidados
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Paliativos. O servico que possui este tipo de equipe deve disponibilizar espaco fisico
para sediar suas atividades.

Também de acordo com a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2018),
os servicos de cuidados paliativos especializados de grau lll, sdo equipes de
referéncia na area, que atuam em toda a linha de cuidado, respondem e orientam
situacdes de complexas em CP. Também sado formadores de profissionais e/ou de

pesquisa em Cuidados Paliativos. Estas equipes estédo integradas a toda Rede de

Assisténcia a Saude.

A seguir uma figura que resume os diferentes niveis de assisténcia em CP:

Figura 3- Niveis de atencdo em cuidado paliativo

Niveis de Abordagem Cuidado Cuidado Cuidado Cuidado
PGl de Cuidados Paliativo Paliativo Paliativo Paliativo
Cuidado Paliativos Geral Especializado | Especializado | Especializado
Paliativo de grau | de grau |l de grau lll
Equipe N&o tem | Ndo tem | Equipe minima | Equipe  com | Equipe com
equipe equipe (médico + | médico, médico,
especifica. especifica, enfermeiro), enfermeiro e | enfermeiro e
apenas gue atua em | psicologo ou | psicologo ou
profissional pelo menos 1 | assistente assistente
de referéncia | dos regimes de | social. Presta | social. Presta
em CP. atendimento assisténcia assisténcia nos
(hospitalar, nos 4 dos |4 dos regimes
ambulatorial, regimes de | de atendimento
domiciliar ou | atendimento (mesma equipe
hospice). (mesma ou equipes
equipe ou | integradas de
equipes CP).

integradas de
CP.

Treinamento | Profissionais | Profissional Ao menos o0 | Ao menos um | AO menos um
dos da instituicdo | referéncia coordenador médico da | médico da
profissionais | de saude | em CP com | da equipe | equipe com | equipe com
com treinamento possui especializacédo | titulo na area de
treinamento intermediario | treinamento em CP (360h) | CP e um néo
basico (20- | (60-80 especializado | e um ndo | médico com
40 horas). horas). minimo de 3 | médico com | capacitagao.
meses, demais | capacitagao. Demais
membros da | Demais membros da
equipe com | membros da | equipe com
treinamento ao | equipe com | treinamento  ao
menos bésico. | treinamento ao | menos
menos bésico | intermediério
Integracdo | Casos mais | Profissional Pode orientar | Integrada a | Integrada a toda
na Rede de | complexos de referéncia | profissionais toda rede de | Rede de
Assisténcia a | podem  ter | pode orientar | ou receber | assisténcia a | assisténcia a
Saude orientacdo ou | profissionais | pacientes do | Saude, com | Saude, com
assisténcia do nivel 1 ou | nivel 1 ou 2, e | integracao integracéo
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de um | encaminhar/ | pode também | necessaria a | necessaria a
profissional solicitar encaminhar de | atencéo atencao primaria
do nivel 2 ou | apoio para o | volta para o0 | primaria e | e domiciliar.
3. nivel 3. nivel 1 ou 2. domiciliar.
Oferece N&o Sim, Sim, Sim, Sim, programas
capacitacao trein///ament | treinamento treinamento de educacéo
em CP 0s e | em abordagem | em abordagem | especializada e
capacitacdes | e CP |e CP | capacitagdo em
em intermediario, | intermediario, | Cuidados
abordagem oferecidos a | realizados com | Paliativos com
de CP | profissionais a prépria | abrangéncia
oferecidos a | da prépria | equipe ou | regional/naciona
profissionais | instituicao. instituicao. I el ou
da  prépria programas de
instituicdo pesquisa em CP

Fonte: Adaptado de Andlise Situacional e recomendacdes para estruturacdo de programas de cuidados
paliativos no Brasil (Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2018).

2.3 Historia dos Cuidados Paliativos e legislacao

Historicamente, na época de disseminacdo do cristianismo na Europa, 0s
hospices eram abrigos (hospedarias) destinados a receber e cuidar de peregrinos e
viajantes. Esta pratica de surgimento de instituicdes de caridade se propagou com
organizacdes religiosas catélicas e protestantes da Europa no século XVII abrigando
pobres, orfaos e doentes. No século XIX esses abrigos passaram a ter caracteristicas
de hospitais. As irméds de caridade irlandesas fundaram o “Our Lady’s Hospice of
Dying”, em Dublin, no ano de 1879 e a Ordem de Irma Mary Aikenheads abriu o “St
Joseph’s Hospice” em Londres, em 1905 (SOCIEDADE BRASILEIRA DE GERIATRIA
E GERONTOLOGIA, 2015).

Assim, o termo Cuidado Paliativo por muitas vezes se confunde com o termo
Hospice. Mas os hospices deram embasamento para o surgimento dos Cuidados
Paliativos, n&o séo, portanto, sinbnimos (MATSUMOTO, 2012).

Como mencionado anteriormente, os cuidados paliativos (CP) tém como
pioneira, a médica, enfermeira e assistente social Cicely Saunders (DU BOULAY,
1993) e surgiram de forma oficial na Inglaterra em 1960 através da fundagéo do “St.
Christopher’s Hospice”, que além da assisténcia aos doentes, buscava desenvolver
ensino e pesquisa, ganhando destaque por dar atencdo ao sofrimento de pacientes

gue apresentavam doencas sem possibilidade de cura (MATSUMOTO, 2012).
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Na década de 1970, Elisabeth Kibler-Ross, psiquiatra suica radicada nos
Estados Unidos, apds contato com os trabalhos de Cicely Saunders, leva o movimento
paliativista para os Estados Unidos da América (GOMES; OTHERO, 2016). Os CP
foram se expandindo para o Canad4, e mais tarde por toda a Europa (CHAVES et al.,
2011). No Brasil, os CP comecaram a surgir a partir de 1980, e os servigos foram
iniciados sem vinculo entre si, sem manuais ou protocolos que guiassem a pratica
(MACHADO, 2009).

O Rio Grande do Sul foi o primeiro estado brasileiro a criar um servigo de
Cuidados Paliativos, em 1983. Florianépolis e Rio de Janeiro deram origem a
unidades de CP no ano de 1989. Mas foi na década de 1990, que o CP se expandiu
pelo Brasil (MACHADO, 2009).

Em 1990, o professor Marco Tulio de Assis Figueiredo iniciou cursos e
atendimentos com filosofia paliativista na Escola Paulista de Medicina da Universidade
Federal de Sdo Paulo (UNIFESP/EPM). Também durante essa década foi criado o
primeiro curso de Cuidados Paliativos na Universidade de Sao Paulo (USP) e
ocorreram 0s primeiros eventos cientificos voltados para divulgacdo e discussao
acerca dos CP (SOCIEDADE BRASILEIRA DE GERIATRIA E GERONTOLOGIA,
2015).

No inicio do ano 2000, o Hospital do Servidor Publico Estadual de Sao Paulo
iniciou o servi¢o de Cuidados Paliativos em modalidade de atendimento domiciliar. Em
2002, este mesmo hospital, lanca uma enfermaria para dar continuidade ao cuidado.
Também neste ano, o Sistema Unico de Saude (SUS) incluiu a pratica dos Cuidados
Paliativos em servicos de Oncologia, por meio da portaria n°® 859 do Ministério da
Saude. No ano de 2005, 30 médicos de diferentes especialidades clinico-cirdrgicas
fundam a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE GERIATRIA E GERONTOLOGIA, 2015).

Nas legislacfes e regulamentacdes brasileiras, os Cuidados Paliativos foram
mencionados pela primeira vez na portaria n°® 741, de 19 de dezembro de 2005 (que
definiu os critérios para atuacdo das Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade
em Oncologia dos Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia e dos
Centros de Referéncia de Alta Complexidade em Oncologia) (BRASIL, 2005).

Em 2006, o Conselho Federal de Medicina (CFM) criou a Camara Teécnica

sobre Terminalidade da Vida e Cuidados Paliativos. No mesmo ano, seguindo o
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movimento do CFM, o Ministério da Saude fundou a Camara Técnica de Assisténcia
em Cuidados Paliativos.

O Conselho Federal de Medicina (CFM) foi o primeiro a utilizar o termo “cuidado
paliativo” em seu Cédigo de Etica, de 2009, e ao atualiza-lo, em 2018, manteve a
utilizacao do termo. E esta atitude do CFM fez com que outros conselhos profissionais
incluissem os cuidados paliativos em seus Cédigos de Etica (CONSELHO FEDERAL
DE MEDICINA, 2009; 2018).

No ano de 2012 os primeiros médicos brasileiros especialistas em medicina
paliativa foram certificados. Neste mesmo ano, o CFM lancou a Resolugdo n°
1.995/2012 sobre Diretivas Antecipadas de Vontade, reconhecendo legalmente a
expressado dos desejos manifestados pelo paciente acerca do tratamento previamente
ao agravamento da doenca (SOCIEDADE BRASILEIRA DE GERIATRIA E
GERONTOLOGIA, 2015).

Em 2013, a assisténcia paliativa foi incluida nos Cddigos de Etica do
Fisioterapeuta e do Terapeuta Ocupacional (resolucdes n° 424/2013 e n° 425/2013,
respectivamente) (CONSELHO FEDERAL DE FISIOTERAPIA E TERAPIA
OCUPACIONAL, 2013a, 2013b).

Na portaria n° 483, de 1° de abril de 2014, que redefiniu a Rede de Atencédo a
Saude das Pessoas com Doencgas Cronicas no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS) e o estabelecimento de diretrizes para a organizagdo das suas linhas de
cuidado, a expressao “cuidados paliativos” também foi citada (BRASIL, 2014).

Em 2017, o Conselho Federal de Enfermagem descreveu em seu Codigo de
Etica acbes pertinentes aos cuidados paliativos (resolucéo n° 564/2017) (CONSELHO
FEDERAL DE ENFERMAGEM, 2017).

Nos Codigos de Etica do Psicélogo, (Resolucdo n° 010/05) (CONSELHO
FEDERAL DE PSICOLOGIA, 2005), do Nutricionista (Resolucdo n°® 599/2018)
(CONSELHO FEDERAL DE NUTRICAO, 2018) e do/a Assistente Social (Lei
8.662/93) (CONSELHO FEDERAL DE SERVICO SOCIAL, 1993) nao foram
encontradas abordagens especificas aos Cuidados Paliativos, porém os trés
documentos abordaram questdes relacionadas a uma pratica ética em todas as fases

da vida, o que inclui, mesmo que indiretamente, os cuidados paliativos.
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Conforme Santos, Ferreira e Guirro (2020) a inclusdo dos cuidados paliativos
em resolucdes éticas e técnicas evidenciam a ampliacdo desse tipo de assisténcia,
mas ainda ha evoluc¢des necessarias.

No ambito do SUS, por exemplo, o Sistema de Gerenciamento da Tabela de
Procedimentos, Medicamentos e Orteses, Préteses e Materiais de sintese (SIGTAP),
utilizado para registrar a producdo das equipes de saude, somente dois
procedimentos referentes aos Cuidados Paliativos sdo descritos: atendimento
fisioterapéutico de paciente em cuidados paliativos e atendimento de paciente em
cuidados paliativos. Porém, ambos procedimentos descritos sdo apenas no contexto
de ambulatdrio ou a domicilio, ficando as internagdes hospitalares de fora do registro.
Os hospitais acabam registrando essas internacbes como procedimentos de
atendimento a pacientes sob cuidados prolongados (SANTOS; FERREIRA; GUIRRO,
2020).

Os principios do Sistema Unico de Satide (SUS) foram estabelecidos em 1990
por meio da Lei Organica da Saude (lei n® 8.080). Esta lei descreve as condi¢cfes para
promocao, protecdo e recuperacdo da saude, e também sobre a organizacdo e
funcionamento dos servicos de saude brasileiros. O SUS é pautado em treze
principios e diretrizes que incluem o acesso universal aos servicos de saude em todos
0os niveis de assisténcia, a integralidade de assisténcia (as acdes devem ser
articuladas e continuas em todos os niveis de complexidade do sistema), e a
preservacao da autonomia das pessoas (BRASIL, 1990).

Uma conquista recente no Brasil foi a publicacdo de uma resolucdo que propde
diretrizes para organizagao dos cuidados paliativos no ambito do SUS. A resolucgéo n°
41 de 31 de outubro de 2018, publicada em 23 de novembro do mesmo ano, preconiza
gque os CP deverdo fazer parte dos Cuidados Continuados Integrados (CCI) e
ofertados no ambito da Rede de Atencéo a Saude (RAS) do Sistema Unico de Salde
(SUS) (BRASIL, 2018).

Conforme o artigo 2° da resolugéo N° 41 de 31 de outubro de 2018, os cuidados
paliativos devem ser promovidos por uma equipe multidisciplinar, objetivando melhor
qualidade de vida a paciente e seus familiares, diante de uma doenga que ameace a
vida (BRASIL, 2018).

O artigo 3° da mesma resolucéo, prevé que a melhoria da qualidade de vida

dos pacientes seria ofertada através de medicamentos que promovam o controle de
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sintomas dos pacientes, incentivo ao trabalho em equipe multiprofissional, educacéo
permanente para os profissionais de saude do SUS, disseminacdo de informacdes
sobre CP na sociedade, fomentacdo de instituicdo de disciplinas e contetudos
programéticos em CP no ensino da graduacao e especializacao dos profissionais de
saude, sempre levando em consideracao a humanizacéao (BRASIL, 2018).

No artigo 4° € preconizado que os CP sejam iniciados 0 mais precocemente
possivel, juntamente com o tratamento modificador da doenca, por equipe
multiprofissional e interdisciplinar para abordar as necessidades do paciente e de seus
familiares, promovendo o alivio da dor e de outros sintomas fisicos, do sofrimento
psicossocial, espiritual e existencial, incluindo o cuidado apropriado para familiares e
cuidadores, incluindo aconselhamento de luto, se indicado (BRASIL, 2018).

A priorizacdo por uma comunicacdo sensivel e empatica, com respeito a
verdade e a honestidade em todas as questdes que envolvem pacientes, familiares e
profissionais, respeitando a autodeterminacdo do individuo, promovendo a livre
manifestacédo de preferéncias para tratamento médico através de diretiva antecipada
de vontade (DAV) com esfor¢co coletivo para assegurar o cumprimento da DAV
também é defendida neste mesmo artigo (BRASIL, 2018).

O artigo 4° ainda defende a aceitacdo da evolucdo natural da doenca, e
consequentemente, a morte como processo nhatural, ndo sendo permitido acelera-la
ou retarda-la através de futilidades diagnoésticas e terapéuticas (BRASIL, 2018).

Além disso, a resolucdo N° 41 de 31 de outubro de 2018 afirma que o CP deve
integrar 0s aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente, oferecendo um
sistema de suporte que permita ao paciente viver 0 mais autbnomo e ativo possivel
até o momento de sua morte e um sistema de apoio para auxiliar a familia a lidar com
a doenca do paciente e o luto. A resolucdo também defende que todo paciente com
diagnéstico de uma doenca aguda ou crénica que ameace a continuidade da vida é
elegivel para CP (BRASIL, 2018).

Entretanto, o Brasil carece de uma politica nacional especifica para a
normatizacdo e organizacédo dos cuidados paliativos no pais (BOAVENTURA et al.,
2019; MUNIS et al., 2019). A Academia Nacional de Cuidado Paliativo (2018) defende
gue o crescimento e fortalecimento desse tipo de cuidado no Brasil dependem de
meios legais e, portanto, além de uma Politica Nacional de Cuidado Paliativo integrada

ao sistema de saude, estados e municipios também deveriam estabelecer portarias e
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diretrizes para fomentar estratégias e formas de estruturacdo de servicos de cuidado

paliativo condizente com as necessidades locais.

2.4 Cuidados Paliativos no Brasil

Em um relatério publicado pela Economist Intelligence Unit de 2015, que
avaliou a qualidade e a disponibilidade dos CP em 80 paises, o Brasil ocupa a 422
colocacéo, abaixo do Equador, do Uruguai, da Argentina e da Africa do Sul,
apresentando piora em relagdo ao ranking de 2010, onde entre 40 paises, o Brasil
ocupou o0 38° lugar (ECONOMIST INTELLIGENCE UNIT, 2015; 2010).

A Organizacdo Mundial da Saude (2007) classifica os paises em grupos de
acordo com o nivel de desenvolvimento do cuidado paliativo:

a) Nivel 1: nenhuma atividade detectada;
b) Nivel 2: em capacitacéo;

c) Nivel 3a: proviséo isolada;

d) Nivel 3b: provisdo generalizada;

e) Nivel 4a: integracdo preliminar;

f) Nivel 4b: integracdo avancada.

Conforme os dados publicados pela Worldwide Palliative Care Alliance em
parceria com a Organizacao Mundial em Saude em 2014, o Brasil estava no nivel 3a
(WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2014). Com a atualizacédo publicada
em 2020, o Brasil subiu de nivel e agora é classificado como 3b (WORLDWIDE
PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2020).

Em 2014, a oferta de cuidados paliativos no Brasil acontecia de maneira
isolada, ou seja, menor numero de servicos e o0 ativismo em CP era realizada de
maneira irregular com pouco ou nenhum apoio. Em 2020, o Brasil subiu um nivel, o
que quer dizer que agora a oferta de cuidados paliativos ocorre de forma generalizada,
portanto, ha ativismo em CP em diferentes locais do pais, o apoio tem sido maior,
melhorou a disponibilidade de treinamentos para os profissionais e de educacao em
saude acerca dos CP para a populacdo em geral. Além disso, ha mais servicos de
cuidado paliativo espalhados pelo territorio brasileiro (SANTOS; FERREIRA;
GUIRRO, 2020).
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Entretanto, os CP disponiveis no Brasil ndo dédo conta da demanda, pois além
da distribuicdo desigual pelo Brasil dos leitos disponiveis para oferta de CP, eles sé&o
insuficientes para a quantidade de moradores de todas as regides. Na regido Norte
existe 0,00125 leito por mil habitantes, no Nordeste 0,00210, no Sul 0,00340, no
Sudeste 0,00518 e no Centro-Oeste 0,00528 leito por mil habitantes (SANTOS;
FERREIRA; GUIRRO, 2020).

Segundo a Worldwide Palliative Care Alliance apenas 20 paises apresentam
CP bem integrados ao sistema de Saude e o Brasil ndo é um desses (WORLDWIDE
PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2020).

A formacgédo em cuidados paliativos no Brasil, ainda se encontra distante ou
sendo insuficiente no curriculo educacional dos profissionais de saude (COSTA;
POLES; SILVA, 2016).

Conforme o manual de cuidados paliativos desenvolvido pelo Ministério da
Saude em parceria com o Hospital Sirio-libanés (BRASIL, 2020a), outro motivo para
o baixo desenvolvimento do CP é o aumento da frequéncia da distanasia e obstinacao
terapéutica que, por sua vez, leva a sobrecarga do sistema de saude, superlotando
Unidades de Terapia Intensiva e de Urgéncia e Emergéncia, aumentando os custos e
ofertando atendimentos de baixa qualidade.

Consta no Atlas dos Cuidados Paliativos no Brasil, que em 2019, havia 191
servicos de CP registrados junto a Academia Nacional de Cuidados Paliativos,
representando um aumento de aproximadamente 8% em compara¢ao ao ano anterior,
que totalizava 177 servicos (SANTOS; FERREIRA; GUIRRO, 2020).

Nesses servicos a totalidade é de 789 leitos destinados ao cuidado paliativo,

distribuidos conforme tabela 1.
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Tabela 1 — Distribuicdo de leitos de cuidados paliativos segundo regides brasileiras

em 2019
Norte Nordeste Centro- Sudeste Sul Brasil
oeste
Estado  N° Estado N° Estado N° Estado N° Estado N°
Acre 4 Alagoas 11 D.Federal 68 M. Gerais 71 Parana 32
Amazonas Bahia 45 Goias 10 E. Santo Rio G. Sul 43
Amapa Ceara 38 Mato 8 Rio de 103 Santa 27
Grosso Janeiro Catarina
Para 19 Maranhao 10 Mato Séao 284
Grosso do Paulo
Sul
Rondénia Paraiba -
Roraima Pernambuco 16
Tocantins Piaui -
Rio G. Norte
Sergipe -
Total 23 120 86 458 102 789

Fonte: Adaptado de Santos, Ferreira e Guirro (2020, p. 23).

De 26 estados mais o Distrito Federal (27 no total), 11 ndo possuem leitos de
CP. Em Mato Grosso do Sul, até 2019, ndo havia leitos destinados aos CP (SANTOS;
FERREIRA; GUIRRO, 2020).

Segundo dados encontrados no mapa do site da ANCP, neste estado existem
registrados quatro locais que prestam assisténcia em CP, sendo trés deles em Campo
Grande, capital do estado: Rede do Abraco no Hospital da Unimed, Nucleo de Ensino,
Pesquisa, Assisténcia e Extensdo em Cuidados Paliativos do Hospital Universitario
Maria Aparecida Pedrossian, e o Servi¢co de Atencdo Domiciliar do Hospital Regional
de Mato Grosso do Sul (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADO PALIATIVO, 2020).

Dos locais que prestam cuidados paliativos cadastrados no site da ANCP, dois
sdo de iniciativa publica: o Nucleo de Ensino, Pesquisa, Assisténcia e Extensdo em
Cuidados Paliativos do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian
(NEPAECP/HUMAP) e Servico de Atencdo Domiciliar do Hospital Regional de Mato
Grosso do Sul (SAD — HRMS) (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADO PALIATIVO,
2020).

O Nducleo de Ensino, Pesquisa, Assisténcia e Extensdo em Cuidados Paliativos
do Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian (NEPAECP/HUMAP) iniciou a
partir de inquietacdes de profissionais alocados na enfermaria de Clinica Médica ao
vivenciarem experiéncias de assisténcia a pacientes em processo de final de vida

dando inicio a rodas de conversa sobre Cuidados Paliativos. Inicialmente, o objetivo
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do grupo era realizar rodas de conversa sobre cuidados paliativos, para esclarecer
duvidas, discutir abordagens interdisciplinares e os casos dos pacientes. Percebeu-
se a necessidade de tornar essas rodas de conversa em algo mais formal, e, portanto,
no momento atual, o NEPAECP/HUMAP desenvolve atividades de educacgao
continuada, discute projetos de pesquisa, e promove acdes de extensdo a
comunidade e aos demais servigos de saude da regido. Além de prestar servico de
interconsulta multiprofissional, auxiliando a equipe assistente e ofertando cuidados
paliativos aos pacientes com doencas incuraveis (BRANDAO et al., 2018).

Conforme noticia publicada no site do Hospital Regional de Mato Grosso do
Sul, o Servico de Atencdo Domiciliar desta instituicdo (SAD — HRMS) atua desde 2010
€ 0 Unico no estado com atendimento pediatrico, o SAD-HRMS. Cerca de 20
profissionais (médicas, enfermeiras, técnicos de enfermagem, fisioterapeutas,
terapeuta ocupacional, fonoaudiéloga, assistente social e psicéloga) formam duas
equipes credenciadas pelo Ministério da Saude no Programa “Melhor em Casa”. A
noticia ainda enfatiza que o Servico de Atendimento Domiciliar e os cuidados
paliativos aparecem como alternativa para desospitalizacdo precoce, sem a
necessidade de processos judiciais para homecare, que costuma demandar uma
grande espera pelas familias (HOSPITAL REGIONAL DE MATO GROSSO DO SUL,
2020).

A partir de 2020, a Associacdo Beneficente Santa Casa de Campo Grande
passou a contar com leitos especificos para suporte de Cuidados Paliativos. Segundo
informacdes presentes no site da instituicdo, a equipe realiza uma média de 12
acompanhamentos diarios, prestando uma assisténcia paliativa, nas enfermarias e no
Centro de Terapia Intensiva (CTI) (ASSOCIACAO BENEFICENTE SANTA CASA DE
CAMPO GRANDE, 2020a).

Ainda conforme noticia publicada no site da Santa Casa de Campo Grande
(MS), o servico de cuidado paliativo do hospital tem crescido devido a alta demanda.
Também € destaque na noticia, que a Santa Casa € o unico hospital do Mato Grosso
do Sul a contar com leitos exclusivos a assisténcia paliativa (ASSOCIACAO
BENEFICENTE SANTA CASA DE CAMPO GRANDE, 2020a).

Levando em consideragdo todo o contexto descrito, e as iniciativas das
instituicbes hospitalares acima citadas, analisar as percepcdes de profissionais

atuantes em CP nestes hospitais publicos e/ou filantropicos de Campo Grande/MS,



33

guanto ao conceito destes cuidados, as experiéncias vivenciadas na pratica e as
contribuicBes desta assisténcia aos pacientes e familiares é de extrema importancia
para melhorar a oferta de CP, bem como para tornar publica a realidade desse
municipio.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Analisar as percepc¢fes de profissionais atuantes nos hospitais publicos e/ou

filantrépicos de Campo Grande (MS) que atuam junto a pacientes elegiveis para 0s

cuidados paliativos quanto ao conceito destes cuidados e as experiéncias vivenciadas

na atuacao.

3.2 Objetivos especificos

Para o alcance do objetivo geral foram estabelecidos os seguintes objetivos

especificos:

a)

b)

d)

caracterizar os participantes da pesquisa em relacdo a area profissional,
identificando a qualificacdo em cuidados paliativos dos profissionais e a
organizacdo dos cuidados paliativos nas instituicbes hospitalares em que
atuam conforme a percepcao dos mesmos;

identificar como os profissionais atuantes em cuidados paliativos
compreendem o conceito de CP;

identificar as percepcbes dos profissionais acerca das experiéncias
vivenciadas na pratica nos CP por profissionais de saude;

descrever a percepcdo dos profissionais em relacdo as contribuicbes do

cuidado paliativo para pacientes e seus familiares.
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4 METODOLOGIA

4.1 Delineamento da pesquisa

Esta pesquisa trata-se de um estudo descritivo e exploratério de abordagem
qualitativa, com coleta de dados primarios.

Uma pesquisa qualitativa enfatiza o subjetivo como meio de compreender e
interpretar as experiéncias, explorando significados, motivos, aspiracdes, crengas,
valores e atitudes, que correspondem a um espaco mais profundo das relacdes, dos
processos e dos fendbmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizacédo de
variaveis (MINAYO, 2001).

A pesquisa qualitativa obtém dados descritivos sobre pessoas, lugares e
processos de interacdo, por meio do contato direto do pesquisador com o0 contexto
(GODOY, 1995).

O referencial teodrico desta pesquisa é a teoria das representacfes sociais.
Conforme Guareschi (1996) a teoria das representacfes sociais cria uma sintese
entre o individual e o social, o interno e o externo, o estatico e o dinamico, a génese e
a estrutura, o consistente e o0 mutavel, o material e o simbdlico, porque se baseia no
conceito de relacdo, que compreende o0s objetos, a sociedade, a vida social, o ser
humano, tudo o que existe, se constituindo pelas relacdes.

Rocha (2014) argumenta que a teoria das representacdes sociais combate a
epistemologia individualista, e olha as relacfes entre sujeito e objeto, se baseando na
ideia de que mundo e sujeito sao construidos por meio de uma relacéo dialética.

Sendo assim, essa pesquisa fundamenta-se na teoria das representacdes
sociais, porque pretende estudar “o conhecimento do senso comum, de uma
ampliacdo do olhar das fronteiras da ciéncia, para considerar também o conhecimento
comum do homem como fonte do conhecimento legitimo e propulsor das
transformacdes sociais” (ROCHA, 2014, p. 57).

O senso comum em questédo sdo as percepg¢des dos profissionais de saude
guanto a organizagédo dos cuidados paliativos nas instituicdes hospitalares em que
atuam, compreensdo que possuem acerca do conceito dos cuidados paliativos,
percepcdes das experiéncias vivenciadas e contribuicdes deste tipo de cuidado para

pacientes e familiares.
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4.2 Locais da pesquisa

A pesquisa foi realizada em trés hospitais que prestam assisténcia a pacientes
em Cuidados Paliativos pelo SUS e sao localizados em Campo Grande, Mato Grosso
do Sul: Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian (HUMAP), o Hospital
Regional de Mato Grosso do Sul (HRMS) e o Hospital Santa Casa - Associagcao

Beneficente de Campo Grande.

4.2.1 Elegibilidade das instituicbes para a pesquisa

O HUMAP E HRMS foram selecionados por estarem cadastrados no site da
ANCP como locais que prestam assisténcia em CP em Campo Grande (MS). O
Hospital Santa Casa foi selecionado porque a partir de 2020, destinou leitos
especificos para suporte de Cuidados Paliativos e se tornou o Unico hospital do estado
de Mato Grosso do Sul a contar com leitos exclusivos a assisténcia paliativa.

Outro critério de selecdo para as instituicbes hospitalares diz respeito a
atenderem pacientes pelo SUS. Conforme a Agéncia Nacional de Saude Suplementar
(2019), mais de 70% (setenta por cento) da populacdo brasileira (aproximadamente
165 milhdes de brasileiros) dependem de servicos ofertados pelo SUS (AGENCIA
NACIONAL DE SAUDE SUPLEMENTAR, 2019).

4.2.2 Caracterizacao das instituicoes

O HUMAP é um hospital de ensino vinculado a Universidade Federal de Mato
Grosso do Sul (UFMS) e a Empresa Brasileira de Servicos Hospitalares (EBSERH).
Conforme o site da UFMS, em 2018, o Hospital contava com 232 leitos e uma
infraestrutura com Ambulatérios de Especialidades, Centro Cirdrgico, Centro
Obstétrico, Centros de Terapia Intensiva adulto e pediatrico, Unidade de Terapia
Intensiva Neonatal, Unidade Coronariana, Pronto Atendimento Médico, Diagnostico
por Imagem, Servico de Radiologia, Banco de Leite Materno, Hemodialise e residéncia
médica e multiprofissional. (UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO DO
SUL, 2018).
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O HRMS é um hospital publico estadual de média e alta complexidade, que
realiza atendimento em 45 especialidades médicas, fisioterapia, psicologia, nutricao e
os demais recursos humanos necesséarios ao bom funcionamento de uma unidade
hospitalar. Atualmente sua capacidade atual & de 352 leitos, atendendo 100% SUS e
uma infraestrutura que permite assisténcia de alta complexidade ao paciente portador
de obesidade grave; assisténcia de alta complexidade cardiovascular; cirurgias
cardiovascular, vascular e geral; tratamento de Sindrome de Imunodeficiéncia
Adquirida (Aids); tratamento oncolégico adulto e pediatrico; Dialise e Hemodialise;
Laqueadura e vasectomia; Unidades de terapia intensiva adulto, pediatrico e neonatal;
Residéncia Médica e multiprofissional (HOSPITAL REGIONAL DE MATO GROSSO
DO SUL, 2020Db).

O Hospital Santa Casa € referéncia estadual nas &reas de neurocirurgia,
emergéncia e urgéncia, cirurgias cardiacas, transplantes (rins, cérneas e coracao),
ortopedia, gestacao de alto risco, Unidade de Terapia Intensiva (especial e neonatal),
tratamentos queimaduras e oncologia e pronto-socorro (adulto e infantil). Conta com
495 leitos de internacdo destinados a atendimento pelo SUS e aproximadamente 90
leitos de unidade de terapia intensiva. Esta instituicdo também conta com residéncia
médica (ASSOCIACAO BENEFICENTE SANTA CASA DE CAMPO GRANDE,
2020b).

4.2.3 Caracterizacao das equipes

A equipe do HUMAP conta com 9 profissionais: uma fisioterapeuta, uma
terapeuta ocupacional, uma psicéloga, uma assistente social, duas enfermeiras, uma
meédica, uma nutricionista e um enfermeiro (que é o coordenador da equipe). Os
profissionais que compdem esta equipe sdo alocados na clinica médica da instituicao,
portanto atendem outras demandas para além do cuidado paliativo.

No hospital Regional haviam duas equipes de CP, uma que atua com oS
pacientes internados na instituicdo e outra que realiza atendimentos domiciliares. A
equipe de CP interna é composta por 8 profissionais, sendo quatro médicas (vale
destacar que uma delas também atua na equipe de CP do HUMAP), uma assistente
social, uma psicéloga, uma fonoaudidloga e um capeléo. A equipe que atua realizando

atendimentos domiciliares é composta por 12 profissionais: 2 meédicas, 2 enfermeiras,
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2 fisioterapeutas e 6 técnicos de enfermagem, e conta com apoio da psicologa, da
assistente social e da fonoaudiéloga que também atuam na equipe de CP que presta
assisténcia paliativa aos pacientes hospitalizados.

O hospital Santa Casa conta com duas equipes atuando em paralelo na
assisténcia em cuidados paliativos. H4 uma equipe de CP atuando no Centro de
Terapia Intensiva Adulto, coordenada por uma médica, e além dela, compdem a
equipe: uma enfermeira, uma fonoaudiologa, uma fisioterapeuta, uma psicéloga e uma
assistente social, totalizando 6 profissionais. A segunda equipe de CP esta vinculada
a unidade de cuidados prolongados, que conta com leitos exclusivos a pacientes em
CP. Esta equipe conta com quatro médicas, sendo que uma delas € a coordenadora
e 2 técnicos de enfermagem. Uma psicéloga, uma fonoaudidloga e uma enfermeira
que atuam no setor de reabilitacdo da unidade de cuidados prolongados também
auxiliam a equipe de CP, prestando assisténcia paliativista quando séo solicitadas.
Portanto, ao todo, a equipe de CP da unidade de cuidados prolongados do Hospital

Santa Casa, conta com 9 profissionais.

4.3 Participantes

Qualquer profissionais de saude, seja nivel superior ou técnico, e de diferentes
areas (medicina, enfermagem, fisioterapia, farmacia, nutricdo, psicologia, servico
social, terapia ocupacional, fonoaudiologia, técnicos de enfermagem) que prestam
assisténcia em cuidados paliativos em um dos trés hospitais de Campo Grande, Mato
Grosso do Sul: Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian (HUMAP), Hospital
Regional de Mato Grosso do Sul (HRMS), e Hospital Santa Casa- Associacao
Beneficente de Campo Grande poderiam participar da pesquisa.

Primeiramente, as instituicbes hospitalares passaram o contato dos
coordenadores das equipes de Cuidado Paliativo para que fosse possivel ter acesso
aos profissionais. Ao entrar em contato por e-mail, com os coordenadores das equipes
de Cuidados Paliativos, tomou-se conhecimento das composi¢des das equipes.

Ao todo, 43 profissionais estédo envolvidos na assisténcia paliativista. O capelédo
foi excluido por ndo se tratar de um profissional de saude (que sempre foram a

populacdo do estudo). Quatro profissionais que estavam afastados do servico por
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motivos pessoais (férias ou adoecimento), durante periodo de coleta de dados foram
excluidos. Trés profissionais ndo quiseram participar da pesquisa.

A selecéo dos participantes foi realizada por conveniéncia e o encerramento
das entrevistas se fez, quando os objetivos do estudo foram atingidos. Ao todo, 25

profissionais de saude foram entrevistados.

4.4 Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi submetido a avaliacdo das instituicdes hospitalares
em que as entrevistas seriam realizadas. Cada hospital forneceu um documento
autorizando a realizacdo da pesquisa: Carta de Anuéncia do Hospital Universitario
Maria Aparecida Pedrossian (Anexo A), Autorizacdo do Hospital Regional de Mato
Grosso do Sul (Anexo B) e Autorizacdo do Hospital Santa Casa (Anexo C).

Em seguida, o projeto de pesquisa foi submetido a apreciacdo do Comité de
Etica em Pesquisa em seres humanos da Universidade Federal de Mato Grosso do
Sul, obtendo aprovacéao sob parecer N° 3.782.884 (Anexo D).

ApoOs a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa, a coleta de
dados respeitou todos 0s principios éticos da pesquisa envolvendo seres humanos.
Aos possiveis participantes da pesquisa, foram apresentados o0s objetivos da
pesquisa, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Apéndice A) e
mencionada participacao voluntaria.

Tendo o aceite para a participacéo, foi entregue e realizada a leitura do Termo
de Consentimento Livre Esclarecido — TCLE (Apéndice A), junto ao participante,
esclarecendo as duvidas que surgissem. Em seguida, uma via do TCLE foi entregue,
ao participante, e a outra ficou em posse da pesquisadora. A coleta de dados foi
realizada através de entrevistas estruturadas (Apéndice C) e gravadas com 0s
profissionais atuantes em cuidados paliativos nos diferentes hospitais de Campo
Grande/ MS.

O roteiro de entrevista preliminar contava com quatro (4) questbes e foi
encaminhado para experts da area, para avaliagdo semantica das questbes do
instrumento, com o objetivo de verificar se houve compreenséo do que se queria de
cada questdo e se as questbes eram relevantes para o alcance dos objetivos

pretendidos. Participaram dessa etapa 5 experts, sendo 2 profissionais da area da
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saude, atuantes em cuidados paliativos na iniciativa privada e 3 professores em
cursos de graduacéo ou pés-graduacdo em saude. Todos os experts que avaliaram o
instrumento possuiam conhecimento especializado em cuidado paliativo e/ou
pesquisa qualitativa.

As questdes foram revistas e adequadas conforme sugestdes dos experts, 0
gue resultou em um roteiro de entrevista composto por seis (6) questdes no geral e
uma (1) adicional exclusiva para os gestores das equipes (Apéndice C). Este roteiro
também tinha questbes relacionadas a caracterizacdo dos participantes (area
profissional e formacéo em cuidados paliativos).

Ainda foi realizado um teste piloto do instrumento com uma nutricionista, uma
psicologa e uma médica que atuam na area em um hospital privado de Campo Grande
(MS).

4.5 Coleta e analise de dados

Primeiramente, foi realizado contato por e-mail com os coordenadores das
equipes de CP das 3 instituicBes hospitalares, explicando os objetivos da pesquisa, a
forma como as entrevistas seriam conduzidas e solicitando contato dos profissionais
gue compdem as equipes. Os coordenadores responderam o e-mail concordando em
participar da pesquisa e encaminhando os contatos dos profissionais. Entdo, foi
realizado contato com os profissionais (por e-mail e/ou telefone) explicando os
objetivos da pesquisa e encaminhando o TCLE para leitura prévia. Com o0s
profissionais que concordavam em participar da pesquisa, a entrevista era agendada.
Portanto as entrevistas foram realizadas com agendamento prévio através de contato
por telefone e aconteceram de forma individualizada e Unica com cada profissional.

Vale destacar que anteriormente ao inicio das entrevistas, duas copias do
TCLE eram entregues ao participante, e apos leitura e assinatura, concordando em
participar da pesquisa, ficava uma copia em posse da pesquisadora e outra em posse
do participante.

No HRMS, as entrevistas foram realizadas em uma sala de estudos que esta
sempre disponivel para realizacdo de pesquisas. No HUMAP as entrevistas foram

realizadas em uma sala exclusiva para reunides e armazenamento de documentos da
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equipe de Cuidados Paliativos. Na Santa Casa, as entrevistas ocorreram em dois
locais diferentes: em uma sala para descanso dos profissionais localizada no Centro
de Terapia Intensiva; e na sala de reunido da Unidade de Cuidados Prolongados.

Todos os locais onde as entrevistas foram realizadas possibilitavam
privacidade e eram livres de interferéncias externas, com baixa interferéncia de ruidos,
0 gque assegurou calma e tranquilidade aos participantes.

As entrevistas foram realizadas entre maio e julho de 2020, e todas foram
gravadas. A duracdo média de cada entrevista foi de 15 minutos, sendo que o tempo
minimo de duracdo de uma entrevista foi de 9 minutos e maximo de 28 minutos. As
transcricdes foram realizadas de forma literal e imediatamente ap0s a realizacdo das
entrevistas.

Os dados coletados (entrevistas transcritas) foram organizados por meio do
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), concebido por Lefévre e Leféevre (2005). O
Discurso do Sujeito Coletivo, segundo os autores, € uma técnica de construcédo do
pensamento coletivo que visa revelar como as pessoas pensam, atribuem sentidos e
manifestam posicionamentos sobre dado assunto. Trata-se de um compartilhamento
de ideias dentro de um grupo social. Entende-se por discurso todo posicionamento
argumentado.

O Discurso do Sujeito Coletivo “é uma proposta de organizagao e tabulagao de
dados qualitativos de natureza verbal, obtidos de depoimentos, artigos de jornal,
matérias de revistas semanais, cartas, papers, revistas especializadas, etc.”
(LEFEVRE; LEFEVRE, 2005, p. 15), sendo que para sua constru¢do séo utilizadas
como figuras metodologicas as expressdes-chave, as ideias centrais e algumas
vezes, as ancoragens.

Conforme Lefevre e Lefevre (2005), as expressdes sdo os trechos mais
significativos das respostas dos participantes em relacédo a pergunta realizada, desses
trechos sao extraidas as ideias centrais, que é uma palavra ou expressao que sintetiza
os trechos anteriores. Por fim, realiza-se a ancoragem, que € a discussdo dos
resultados, identificando a teoria/ideologia/crenca por tras do discurso proferido pelo
participante. Nesse sentido, o DCS é um discurso Unico, na primeira pessoa do
singular, que reune as expressdes-chave com ideias centrais ou ancoragens
semelhantes (LEFEVRE; LEFEVRE, 2005).



42

A privacidade e a confidencialidade dos participantes foram preservadas,
portanto, a identificacdo de cada participante foi realizada por codigos (letra P, de
profissional de salude, acompanhada de um numero, conforme a ordem em que a
entrevista foi realizada). Dessa forma, os participantes foram identificados da seguinte
maneira: P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8, P9, P10, P11, P12, P13, P14, P15, P16, P17,
P18, P19, P20, P21, P22, P23, P24 e P25.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Apés a transcrigdo das entrevistas, deu-se inicio a andlise dos resultados. Em
cada entrevista, para cada pergunta, destacou-se as palavras e/ou expressdes-chave
mais significativas de cada discurso individual. As ideias semelhantes ou
complementares foram agrupadas numa ideia central sintese. Em seguida, construiu-
se os discursos do sujeito coletivo (DSC) com o conteudo das ideias centrais
semelhantes ou complementares e de suas respectivas expressdes-chave. Portanto
cada ideia central sintese originou um DSC.

Primeiramente, caracterizou-se o ambiente em que a pesquisa aconteceu. Foi
descrito como € possivel ofertar CP no ambiente hospitalar.

Em seguida, caracterizou-se os participantes com relacdo as areas em que
atuam e formacdo em CP. Para tanto, perguntou-se para cada participante, de que
area da saude eram e se tinham alguma formacdo em CP. Essa caracterizacao
encontra-se no topico 5.1.1 e 5.1.2.

Para analisar a percepc¢éao dos profissionais de saude em relacao a organizacao
dos CP nos trés hospitais participantes da pesquisa, separou-se 0s participantes por
instituicao hospitalar e foram originadas 3 ideias centrais: “CP no HUMAP” (P12, P13,
P14, P15, P16, P17, P18, P19), “CP no HRMS” (P20, P21, P22, P23, P24, P25) e “CP
no Hospital Santa Casa” (P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8, P9, P10, P11). Para a
construcdo dessas ideias centrais e de seus respectivos DSC, todas as perguntas da
entrevista foram relevantes, porque em todas, os participantes mencionaram aspectos
da forma como os CP sao ofertados, desde admisséo do paciente até ébito ou alta.

Para andlise da compreensao que os profissionais tinham acerca do conceito
de CP, bem como as percepcdes que estes tinham em relacdo as experiéncias
vivenciadas na pratica nos CP e as contribuicdes do cuidado paliativo aos pacientes
e familiares, os profissionais de salde néo foram separados por area ou instituicao
em que atuavam.

A figura 4 sintetiza as ideias centrais resultantes desta pesquisa.
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Figura 4 - Ideias Centrais resultantes da pesquisa de acordo com 0s objetivos

- Experiéncias Contribui¢des do CP
Compreensao do . , . .
) vivenciadas na pratica para pacientes e
conceito de CP .
em CP familiares
e Cuidado que ® Despreparo em CP e Qualidade de vida
promove qualidade e Desinformag&o dos para o paciente
de vida familiares e Alivio ao sofrimento
e Cuidado com énfase e Fragmentac3o da dos familiares
nas pessoas rede de CP

* O CP possibilita
ressignificacdo da
propria vida

¢ O trabalho em
equipe traz
beneficios

As duas ideias centrais em relacdo a compreensao do conceito de CP se
complementam, bem como as duas ideias centrais em rela¢éo as contribuicées do CP
para pacientes e familiares.

Jaemrelacdo as experiéncias vivenciadas na pratica em CP trés ideias centrais
fazem referéncia aos desafios e duas ideias centrais indicam os aspetos favoraveis

na prética de CP.

5.1 Caracterizacao do contexto da pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida no contexto hospitalar. Dunlop e Hockley (1998) e
Rodrigues (2012) descrevem trés possibilidades de realizar CP dentro de um hospital.
A primeira é através de uma Unidade de Cuidados Paliativos, mas para isso, seria
necessaria a existéncia de leitos exclusivos para a oferta desses cuidados.

A segunda possibilidade de fazer cuidado paliativo € por intermédio de uma
Equipe Consultora ou Volante. Neste cenario ndo ha leitos especificos para Cuidados
Paliativos, porém ha uma equipe interdisciplinar minima que € acionada por um

médico assistente para avaliar o paciente, entretanto, esta equipe ndo assume 0s
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cuidados, ficando a disposicdo apenas para servir como suporte a equipe assistente
(DUNLOP; HOCKEY, 1998; RODRIGUES, 2012).

A terceira e Ultima possibilidade de ofertar CP em um hospital é por meio de
uma Equipe Itinerante, que também inicia sua atuagdo apenas apos solicitagdo de
parecer de um médico assistente, porém, assume o0s cuidados, e ai cabe ao médico
assistente decidir se continua acompanhando ou caso junto a equipe de CP ou nao.
Neste contexto, também ndo existem leitos especificos de CP (DUNLOP; HOCKEY,
1998; RODRIGUES, 2012).

Embora, o Hospital Santa Casa conte com 4 leitos exclusivos de CP, estes
ficam dentro da Unidade de Cuidados Prolongados, e, portanto, conforme relato dos
profissionais entrevistados, ndo ha unidade de CP em nenhum dos hospitais de
Campo Grande — MS que participaram da pesquisa.

De acordo com o Manual de Cuidados Paliativos da Academia Nacional de
Cuidados Paliativos (2012), uma equipe que atua com CP em instituicdo hospitalar
gue ndo possui enfermaria exclusiva de CP, como sao as equipes dos hospitais
participantes desta pesquisa, constitui um grupo consultor ou itinerante em CP.

Conforme Maciel (2012), este grupo €& composto por uma equipe
multiprofissional treinada que se dispde as equipes de outras especialidades do
hospital. O autor ainda enfatiza que no Brasil, a maioria das equipes de cuidados
paliativos atuam como grupo consultor.

Uma vantagem importante do grupo consultor € possibilitar maior interacdo dos
profissionais especialistas em CP com profissionais de diferentes areas e
especialidades do hospital, o que auxilia na disseminacdo dos principios do CP
(MACIEL, 2012). Além disso, a implementacdo desta modalidade € mais rapida e
barata, porque exige poucos profissionais (SANTOS; FERREIRA; GUIRRO, 2020).

A caracterizacdo da composicado das equipes que participaram deste estudo,
bem como da percepc¢éao dos profissionais que concederam as entrevistas em relacao
a estruturacéo dos CP nas instituicbes em que atuam, colabora para compreensao
dos resultados acerca da percepcdo que estes profissionais tem em relacdo ao

conceito de cuidado paliativo e as experiéncias vivenciadas neste contexto.
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5.1.1 Composicao das equipes

No Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian (HUMAP) a equipe de
CP faz parte do nacleo de ensino, pesquisa, assisténcia e extensdo em cuidados
paliativos (NEPAE-CP), e conta com uma fisioterapeuta, uma terapeuta ocupacional,
uma psicologa, uma assistente social, uma médica, trés enfermeiros e uma
nutricionista. Portanto, a equipe do HUMAP ¢ diversificada em relacdo a area
profissional e se aproximam do que € preconizado como ideal para a composicao de
uma equipe de CP.

No hospital Regional de Mato Grosso do Sul (HRMS) a equipe de CP que atua
junto aos pacientes internados é composta por 4 médicas, 1 assistente social, 1
psicologa, 1 fonoaudidloga e 1 capeldo. Uma das médicas que compde a equipe do
HRMS também compde a equipe de CP do HUMAP.

Esta equipe tem como diferencial a presenca de um capeldo, profissional que
presta servico religioso e espiritual aos pacientes de hospitais publicos ou privados é
um diferencial desta equipe. Francisco et al. (2015) reforcam que o profissional
responsavel pelo servico de capelania hospitalar valoriza a dimensao espiritual,
ajudando o paciente no enfrentamento da terminalidade. Portanto, a espiritualidade
ganha uma atencéo especializada nessa instituicdo através da presenca do capeldo
na equipe.

Nesta instituicdo, ha um Servico de Atendimento Domiciliar (SAD) em que a
maior parte da demanda (mais de 80%, segundo informacédo dos profissionais e de
uma noticia publicada no site do hospital) € de pacientes em CP. Além disso € o SAD
do HRMS que esté cadastrado no mapa do site da ANCP como um dos locais em que
existe cuidados paliativos em Campo Grande (MS). A equipe do SAD conta com duas
médicas, duas enfermeiras, duas fisioterapeutas e seis técnicos de enfermagem. Além
disto, conta com o apoio da psicologa, da assistente social e da fonoaudidloga da
equipe de CP que atua junto aos pacientes hospitalizados. Uma terapeuta
ocupacional do hospital também colabora com a equipe do SAD.

No hospital Santa Casa - Associagdo Beneficente de Campo Grande existem
duas equipes atuando com CP, uma no Centro de tratamento intensivo (CTI) de adulto
e outra unidade de cuidados prolongados (UCP). No CTI ha uma médica que coordena
a equipe e conta com apoio da enfermeira, da fonoaudiologa, da fisioterapeuta, da
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psicologa e da assistente social para fazer CP com os pacientes do CTI. Na unidade
de UCP, ha uma médica que tem recebido incentivo da instituicdo para montar uma
equipe de CP. Atualmente, integram esta equipe 2 médicas além da médica
coordenadora. Colaboram como apoio nesta equipe: 2 técnicos de enfermagem da
UCP, uma enfermeira, uma fonoaudidloga e uma psicologa, todas do setor de
reabilitacéo.

Abaixo, na tabela 2, € possivel observar a composi¢éo de cada equipe.

Tabela 2 — Composicdo das equipes de CP que atuam em Hospitais Publicos e/ou
Filantrépicos de Campo Grande (MS)

Composicao das equipes de CP

PROFISSAO HUMAP HRMS  HRMS SANTA SANTA TOTAL
NEPAECP SAD CASA CTI CASA
Ucp
Assistente social 1 1 1* 1 - 3
Capeléao - 1 - - - 1
Enfermeiro (a) 3 - 2 1 1 7
Fisioterapeuta 1 - 2 1 - 4
Fonoaudiologo (a) - 1 1* 1 1 3
Médico (a) 1 4** 2 1 3 10
Nutricionista 1 - - - - 1
Psicologo (a) 1 1 1* 1 1 4
Técnico (a) de - - 6 - 2 8
enfermagem
Terapeuta 1 - 1 - - 2
ocupacional
TOTAL 9 8 20 6 14 43

*N&o foram contabilizados no total por serem os mesmos profissionais que compdem a equipe que
atua com os pacientes hospitalizados no HRMS.

** Uma das médicas que compde a equipe de CP do HRMS também compde a equipe do
HUMAP/NEPAECP, portanto ndo foi contabilizada no total para ndo alterar a quantidade real de
profissionais envolvidos.
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Os CP devem ser prestados por uma equipe multiprofissional, mas na
resolucdo brasileira ndo ha especificacbes a respeito das areas profissionais
elementares e/ou complementares para formacao desta equipe. (BRASIL, 2018).

Em um manual elaborado pela residéncia de cuidados paliativos do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sao Paulo (HCFMUSP),
Crispim (2018) defende que uma composicédo basica de equipe em CP deve contar
com médico, enfermeiro, psicélogo e assistente social. E que profissionais da area de
fonoaudiologia, odontologia, nutricdo, terapia ocupacional, fisioterapia e farmacia
fariam parte de uma equipe estendida de CP. Mas também defende que o desejavel
€ que a equipe seja a mais completa possivel para dar conta de todas as dimensdes
do sujeito.

Nicodemo e Torres (2018) neste mesmo manual defendem que o ideal € que a
equipe atuante em CP seja composta por meédico, psicologo, fisioterapeuta,
enfermeiro, terapeuta ocupacional nutricionista, fonoaudiologo, farmacéutico,
assistente social e capelao.

Nesta modalidade de consultoria, que é a modalidade em que atuam as
equipes que participaram desta pesquisa, a equipe deve contar minimamente com
meédico, enfermeiro, psicologo e assistente social bem treinados, preferencialmente
especialistas em CP. J& os profissionais de outras areas (nutricao, fisioterapia, terapia
ocupacional, farmacia) nao precisam estar vinculados formalmente a equipe de CP,
mas devem compartilhar dos principios dos cuidados paliativos e prestar assisténcia
guando solicitados pela equipe de CP (ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS
PALIATIVOS, 2012).

A IAHPC (2013) recomenda que uma equipe minima de cuidado paliativo deve
contar com médicos e enfermeiros com treinamento em CP. Psicélogos, assistentes
sociais e fisioterapeutas, se possivel, podem completar a equipe. Profissionais de
outras areas podem ser membros da equipe principal, mas com mais frequéncia
trabalharédo como apoio.

As equipes de CP dos hospitais participantes da pesquisa sdo compostas
satisfatoriamente se considerarmos as recomendacgbes nacional e internacional
(ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADO PALIATIVOS, 2012; INTERNATIONAL
ASSOCIATION FOR HOSPICE & PALLIATIVE CARE, 2013) em relacdo a presenca

de médicos e enfermeiros na equipe. A excecao € o hospital regional, que ndo possui
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profissional de enfermagem para atendimento aos pacientes hospitalizados na equipe,
mas em contrapartida, conta com capeléo, diferencial em relacéo as outras equipes.
A equipe da Santa Casa que atua nos leitos exclusivos de CP na unidade de UCP
também n&o conta com profissional de enfermagem na equipe minima, sendo
exclusivamente composta por profissionais da medicina, entretanto, um profissional
de enfermagem da UCP atua como apoio a equipe de CP.

Em relacdo a multidisciplinaridade, sendo da equipe basica, ou integrando a
parte complementar, que atua como apoio, as composi¢cdes das equipes de CP dos
hospitais que participaram desta pesquisa sao satisfatorias.

A segquir, os profissionais que participaram da pesquisa serdo caracterizados

em relacao a area de formacao e especializacdo em CP.

5.1.2 Caracterizacdo dos participantes

Participaram da pesquisa 25 profissionais de saude de trés unidades
hospitalares diferentes. Como discutido acima, os participantes da pesquisa possuem
formacdes em areas distintas. Também € possivel visualizar esta informacao na figura
5.

Figura 5 — Distribuicdo dos profissionais participantes de acordo com a &rea
profissional
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Em relacdo a formacdo especializada em CP, na equipe do HUMAP, dos
profissionais que participaram da pesquisa, uma meédica e a assistente social
possuem especializacdo na area de CP e um dos enfermeiros esta cursando; uma
fisioterapeuta e uma nutricionista possuem treinamento basico em CP.

Dos profissionais envolvidos em CP do HRMS que participaram da pesquisa,
quatro meédicas e uma psicologa possuem especializacdo na area.

J4 em relacdo ao Hospital Santa Casa, embora varios profissionais, de
diferentes setores desta instituicdo estejam envolvidos em realizar CP, dos que
aceitaram participar da pesquisa, uma meédica tem especializacdo na area, uma
médica esta cursando no momento; uma fonoaudiéloga, uma enfermeira, uma
fisioterapeuta e uma assistente social possuem treinamento basico em cuidados
paliativos.

A seguir a tabela 3 sintetiza os profissionais que possuem especializacao e/ou

treinamento em cuidados paliativos de acordo com as instituicdes em que atuam.

Tabela 3 — Especializacéo e treinamento em CP

Especializagdo e/ou treinamento em CP

HUMAP  HRMS HRMS SANTA SANTA
NEPAE SAD CASA CTI CASA TOTAL
CP UCP

Especializagéo 2 3 2 - 1 8*
concluida
Especializagéo 1 - - - 1 2%
em andamento
Treinamento 2 - - 2 2 6*
Béasico (20/40h)
Sem formacgao 3 1 - 5 - 9*

*Considerando os profissionais que realizaram as entrevistas

Portanto, com relagcéo a especializagdo em cuidados paliativos, os resultados

encontrados mostram que os profissionais que realizaram ou estdo realizando
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especializacdo em CP ainda sdo minoria, entretanto, ao incluir os profissionais que
tem ao menos um treinamento basico em CP, a maioria dos profissionais

entrevistados tem alguma formacéo em CP, conforme figura 6.

Figura 6 - Formacdo em Cuidados Paliativos dos participantes da pesquisa

Treinamento basico
24% (6 profissionais)

Especializacdo
concluida
32%

Especializagdo em (8 profissionais)

andamento
8%
(2 profissionais)

Sem formagao
36%
(9 profissionais)

m Especializagdo concluida = Sem formacao Especializagdo em andamento = Treinamento basico

Saporetti et al. (2012) destacam que mais importante do que a
multidisciplinaridade de uma equipe de CP, € o nivel de conhecimento especializado
em CP que estes profissionais atuantes em equipes paliativistas possuem. Nesse
sentido, os autores defendem a necessidade destes profissionais serem
especializados e bem treinados na area de CP.

Conforme Machado, Pessini e Hossne (2007) um especialista em CP além dos
conhecimentos técnicos, possui conhecimentos acerca de uma nova forma de
trabalho, priorizando a triade equipe de saude/paciente/familiares, sendo, portanto,
capaz de prestar uma assisténcia integral a pacientes com doencgas incuraveis e seus
familiares, baseando-se em principios (autonomia, ndo-maleficéncia, beneficéncia,
justica) e virtudes (compaixao, solidariedade, confidencialidade) da bioética.

Fonseca e Geovanini (2013) afirmam que apenas através da educacdo em
cuidados paliativos sera possivel formar profissionais especialistas capazes de prestar

um cuidado de qualidade que proporcione conforto e tranquilidade aos pacientes e
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familiares. Os autores apontam que o conhecimento teorico-pratico em CP é
complexo, exigindo também desenvolvimento de habilidades humanas, para lidar com
questbes de finitude da vida, trabalho em equipe multiprofissional e relagcéo
profissional-paciente-familia.

A Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2018) e a International
Association for Hospice & Palliative Care (2013) recomendam que todos os
profissionais de salude que atuem em instituicbes de saude devem ter treinamento
béasico em CP, para que consiga fazer abordagem paliativa independentemente da
existéncia de equipes ou servicos de CP.

Vale destacar que nenhum dos profissionais participantes desta pesquisa
atuam exclusivamente com cuidados paliativos, ou seja, ndo séo dedicacdo exclusiva
ao CP, portanto ndo foram contratados para ofertar apenas este tipo de cuidado.

De maneira geral, as equipes de CP dos hospitais participantes da pesquisa
sdo compostas satisfatoriamente em relacdo a multidisciplinaridade. Além disso, a
maioria dos profissionais de saude atuantes nestes hospitais tem reconhecido a
necessidade de buscar alguma formacdo especializada em CP, seja através de

treinamento basico ou cursos de especializacao.

5.1.3 Organizacdo dos Cuidados Paliativos

Os coordenadores das equipes foram questionados em relacdo as suas
percepcbes quanto a coordenacdo e organizacdo dos cuidados paliativos nos
hospitais que participaram da pesquisa e algumas questdes mais burocraticas foram
relatadas. Como se tratava do discurso de um Unico sujeito, as respostas estdo
descritas literalmente como relato de informacdes, portanto, ndo foram destacadas
nesta questao, expressdes-chaves, que por sua vez nao formaram ideias centrais e
nao compuseram um DSC.

Resposta da coordenadora de uma das equipes de CP da Santa Casa:

‘A admissdo de um paciente para os CP é realizada de duas formas: via
parecer médico quando o especialista de outra area solicita a avaliagdo ou internagéo
compulséria via pronto socorro quando o paciente ja tem a diretiva de cuidado de outra

internacéo. Contamos com protocolo de extubacgéao paliativa e protocolo de admissao
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no setor. Os critérios de elegibilidade para nossa equipe sdo: perda de perfil status,
doenca em terminalidade e processo de morte ativa. Nossa equipe admite apenas
pacientes acima de 18 anos, ndo ofertamos, portanto, cuidado paliativo & pediatria”.

Resposta do coordenador da equipe de CP do HUMAP:

“Nossa equipe utiliza protocolos proprios e construiu regimento interno. A
assisténcia paliativa no nosso hospital é prestada apenas para pacientes acima de 18
anos. Apos solicitagdo de parecer, equipe avalia utilizando uma ficha de avaliacdo
chamada NECPAL (Necessidades Paliativas?, para entdo definirmos as préximas
condutas. Por vezes admitimos o paciente para cuidados exclusivos da nossa equipe,
e em outros momentos, apenas prestamos apoio a equipe gque ja esta prestando os
cuidados necessarios ao paciente”.

Resposta da coordenadora da equipe de CP do HRMS:

“‘Nossa equipe utiliza protocolos proprios e os critérios da ANCP para
elegibilidade dos pacientes, portanto, geralmente, admitimos pacientes com sintomas
de dificil controle, com conflitos familiares e pacientes oriundos do Servico de
Atendimento Domiciliar. Em relagdo aos demais pacientes, nossa equipe de CP
orientava a equipe assistente. Aqui no hospital, ofertamos CP para setor de adultos e
pediatrico’.

Resposta da coordenadora da equipe SAD — HRMS:

“O SAD — HRMS é um servico credenciado pelo Ministério da Saude, dentro do
programa ‘Melhor em Casa’, portanto, recebemos pacientes que precisam dar
seguimento a algum tratamento e com uma complexidade um pouco maior, porque a
atencao domiciliar € ofertada em 3 niveis: AD 1, AD 2 e AD 3. AD1 ¢é atencao bésica,
e 0s pacientes séo seguidos pela UBSF ou NASF, AD2 e AD3 faz parte do SAD, entao
sdo pacientes normalmente com algum dispositivo, sonda nasoenteral, gastrostomia,
sonda vesical, ou AD3 que séo suporte ventilatério, ventilacdo mecéanica e oxigénio e
dentro das indicacdes pra SAD, AD 2 e AD 3, entram os cuidados paliativos, entédo
qualquer paciente que receba um diagnoéstico de uma doenca que possa ameacar a
vida dele, ja tem indicacdo de ser encaminhado pro SAD. Aproximadamente 80 por

cento dos profissionais que atendemos no SAD séao CP”.

2 Instrumento, geralmente utilizado por servicos de salude e sociais, para identificar pessoas em
situacao de doenga avancada e/ou terminais e a necessidade de atencao paliativa (SANTANA, 2018).



54

Além destas informacfes dadas pelos coordenadores das equipes, 0S outros
profissionais integrantes também mencionaram aspectos de suas rotinas ao ofertar
CP, e isso possibilitou analisar a percepc¢éo dos profissionais de salde em relagédo a
organizagao dos CP nos trés hospitais, o que deu origem a trés ideias centrais: “CP
no HUMAP”, “CP no HRMS” e “CP no Hospital Santa Casa”. Todas as perguntas da
entrevista foram relevantes para a construcdo dessas ideias centrais e de seus
respectivos DSC descritos abaixo, porque em todas, os participantes mencionaram
aspectos da forma como os CP séo ofertados, desde admissao do paciente até dbito

ou alta.

CP no HUMAP

“Aqui no HUMAP, nossa equipe de CP acompanha o paciente no setor que ele estiver
internado, porque ndo temos enfermaria exclusiva de cuidados paliativos. A equipe
assistencial que esta acompanhando o paciente solicita nosso parecer. Nossas
atribuigdes enquanto equipe de Cuidados Paliativos do HUMAP envolve: passar visita
e avaliar os pacientes e familiares, conversar com o profissional que pediu o parecer,
fazer conferéncia com a familia para discutir caso do paciente (conversa com a familia
para saber papel que paciente desempenha, anseios e expectativas, questiona sobre
o cuidador principal), apresentando e explicando os principios do CP, e as condutas
que serdo necessarias, discutir semanalmente entre equipe 0s casos, realizar estudos
e treinamentos, tentando aprimorar conhecimento dentro da prépria equipe, e por fim,
realizar recomendacdes a equipe assistente, cabendo a ela seguir ou ndo. A maioria
dos profissionais da nossa equipe de CP sao da clinica médica, entdo, quando um
paciente esti na enfermaria desta clinica, a gente costuma por conta propria admitir
como paciente para CP, sem necessidade de solicitacdo de parecer, pois nGs mesmos
identificamos como um paciente com caracteristicas elegiveis para paliativo. N6s
também atuamos no luto dos familiares, a psicéloga ou a assistente social entra em
contato apos 45 dias de o6bito do paciente, para ver como esta, se for necessario,
agendam atendimento presencial, ou ofertam suporte ao luto por telefone. Quando os
pacientes de CP véo de alta, tem um ambulatério, que nao é oficial e exclusivo aos
pacientes e familiares em CP, mas utilizamos o ambulatério da clinica médica para
atender aos retornos de CP. Nossa equipe ainda realiza educacdo em CP para

profissionais do hospital que ndo facam parte da equipe de CP, e algumas acdes de
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educacao externas ao hospital, em outras instituicdes de saude e ja realizamos até
mesmo em outros municipios para divulgar pelo menos os principios dos cuidados
paliativos, para que os profissionais consigam ofertar o cuidado paliativo basico.”
(P12, P13, P14, P15, P16, P17, P18, P19).

CP no HRMS

‘No HRMS, nédo temos enfermaria exclusiva de CP, entdo nossa equipe € acionada
através da solicitacdo de parecer, via sistema, pelos médicos das diferentes
enfermarias. Nossa avaliacao inicial de CP é realizada por uma médica, pela psicologa
e pela assistente social. Existe o atendimento aos pacientes em cuidados paliativos
que ocorrem nas diferentes enfermarias do hospital. Além disso, ha um ambulatério
de psicologia e cuidados paliativos que recebe o retorno dos pacientes e familiares
gue ja tiveram alta hospitalar ou familiares apds ébito do paciente para suporte ao luto.
Nés também temos um servico de atendimento domiciliar (SAD), e embora a maioria
dos pacientes sejam CP (de 70 a 80% segundo os profissionais que participaram da
pesquisa), ndo é exclusivo a este publico bem como sé atendem pacientes que moram
nas proximidades do nosso hospital. As nossas atribuicbes enquanto equipe de CP
do HRMS incluem: avaliacdo dos pacientes, resposta as solicitacdes de parecer,
reunido semanal entre os membros da equipe para discussdo dos casos, educacao
em saude sobre CP para os pacientes hospitalizados e os familiares atendidos pela
equipe, acompanhamento nas visitas de criancas e familiares aos pacientes
internados e educacao continuada para outros profissionais que ndo sejam membros
da nossa equipe de CP.” (P20, P21, P22, P23, P24, P25).

CP no Hospital Santa Casa

“Aqui na Santa Casa, nossa equipe de CP, na maioria das vezes, comeca a atuacao
apos solicitacdo de parecer de algum médico de outra especialidade, porque
infelizmente ndo temos uma enfermaria s6 de CP. Mas pode acontecer da nossa
equipe sinalizar para que um paciente se torne paliativo. A rotina com os pacientes
em cuidados paliativos envolve: avaliacdo, visita diaria, e as vezes, visita
multiprofissional a beira leito, conferéncia familiar com os profissionais da equipe que
puderem participar e que forem importantes naquele momento para o paciente e

familiares para explicar para a familia o que s&o os CP e também auxiliar no vinculo
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entre os envolvidos, reunido entre os profissionais da equipe, duas vezes na semana,
OuU sempre que necessario, para discutir sobre os casos. No momento da alta, nossa
equipe orienta os pacientes e familiares e realiza os encaminhamentos necessarios
para a Rede de Assisténcia a Saude (RAS). A familia tem abertura para nos procurar
no hospital mesmo apos a alta ou apds o 6bito. Também acontecem momentos de
treinamento para profissionais da prépria equipe.” (P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8, P9,
P10, P11).

As equipes de CP dos hospitais publicos e/ou filantrépicos de Campo
Grande/MS que participaram da pesquisa atuam como grupo consultor, como ja foi
mencionado anteriormente. Pelo relato dos profissionais de salde através das
entrevistas, por vezes estas equipes assumem a coordenacao dos cuidados apés
avaliacdo do parecer solicitado pelo médico assistente (sendo, portanto, equipe
itinerante), e em outros momentos, ao identificarem se tratar de um paciente com
necessidades de CP apds avaliacdo, apenas orientam possiveis condutas da equipe
assistente (agindo como uma equipe consultora ou volante).

Os achados desta pesquisa vao de encontro com os dados encontrados no
Atlas dos Cuidados Paliativos no Brasil 2019 (SANTOS; FERREIRA; GUIRRO, 2020),
onde se destaca que, em nivel nacional a maioria dos servicos de CP (82,7%) realiza
interconsultas, garantindo o atendimento de pacientes de outros setores que tenham
necessidade deste tipo de cuidado.

Os hospitais participantes da pesquisa também refletiram a realidade brasileira
em relacdo a prestacdo de assisténcia paliativa a pediatria. Conforme Santos, Ferreira
e Guirro (2020) a oferta de cuidados paliativos em pediatria no Brasil é realizada em
apenas 40,3% dos 191 servicos brasileiros de CP cadastrados no site da ANCP. Dos
3 hospitais, apenas um (HRMS) incluia o publico infantil aos cuidados da equipe de
CP.

Outro ponto convergente entre este estudo e os dados encontrados no Atlas da
ANCP (SANTOS; FERREIRA; GUIRRO, 2020) diz respeito a existéncia de
ambulatorios nos servicos de CP, possibilitando que pacientes que ndo necessitam
de internacdo hospitalar, continuem sendo acompanhados na prépria unidade. Dos

trés hospitais que participaram dessa pesquisa, dois realizam atendimentos
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ambulatoriais a pacientes em CP, mesmo que de maneira informal. Em nivel nacional,
60% dos servicos disponibilizam ambulatério.

Abaixo uma figura com a sintese da organizacdo das equipes de CP dos 3
hospitais que participaram da pesquisa, conforme os niveis propostos pela ANCP:

Figura 7 — Organizacdo dos CP nos hospitais publicos e/ou filantrépicos de Campo
Grande/MS

Organizacao dos HUMAP HRMS SANTA CASA

CP

Atua como equipe Sim Sim Sim
consultora e/ou
itinerante
E reconhecida dentro Sim Sim Sim
da instituicdo
Profissionais com Néao Nao Nao
dedicacao exclusiva
aos CP
Atende pediatria N&ao Sim Nao

Presta atendimento
ambulatorial para
retorno dos pacientes
Conta com Servico de N&ao Sim Nao
Atendimento
Domiciliar préprio

Sim Sim Nao

Utiliza protocolos Sim Sim Sim
proprios
Possui leitos Néao Nao Sim
exclusivos ao CP
Utiliza instrumentos Sim Sim Sim

elou critérios
reconhecidos para
avaliar paciente

Realiza reunido Sim Sim Sim
periddica
Realiza estudos e/ou Sim Sim Sim

treinamento com
membros da prépria
equipe
Realiza educagéo Sim Sim N&o
continuada e/ou
treinamento para
outros profissionais da
instituicao
Realiza a¢bes de Sim Nao N&o
educacdo em CP em
outros locais (externo
a instituicdo em que
atua)
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Embora o Hospital Santa Casa possua leitos exclusivos aos CP, ainda ndo ha
enfermaria exclusiva de Cuidados Paliativos em nenhum dos hospitais que
participaram da pesquisa. Os hospitais publicos e/ou filantropicos de Campo Grande
(MS) que participaram da pesquisa estdo no processo de estruturacéo de equipes de
CP, para que no futuro, tornem-se servicos de cuidados paliativos, mas faltam
investimentos de diversas naturezas.

Por exemplo, falta investimento e reconhecimento politico, uma vez que nao
existem leis, diretrizes e/ou resolugbes municipais a respeito do cuidado paliativo.
Consequentemente, ndo ha investimentos financeiros para contratacdo de
profissionais com dedicac¢éo exclusiva aos CP. Além disso, a questao cultural, em que
falar sobre morte ainda € um tabu na sociedade brasileira, torna mais dificil a ampla
aceitacao da filosofia paliativista (ARANTES, 2019).

Sendo assim, os resultados a seguir, a respeito da analise de como o0s
profissionais de saude compreendem o conceito de cuidado paliativo, como percebem
as experiéncias vivenciadas na pratica dos CP e ainda a percep¢do que estes
profissionais tem em relacdo as contribuicbes da oferta de cuidado paliativo aos
pacientes e familiares poderdo contribuir para que as instituicbes de saude que
participaram da pesquisa repensem suas estruturas, organizacfes filoséficas e
funcionais, a fim de promover um cuidado paliativo de qualidade. Os profissionais de
saude também poderdo repensar suas praticas e condutas em cuidados paliativos,

proporcionando um cuidado de qualidade aos pacientes e seus familiares.

5.2 Compreensao do conceito de cuidados paliativos

Para andlise da compreenséo acerca do conceito de CP, perguntou-se aos
profissionais de salude atuantes em hospitais publicos e/ou filantrépicos de Campo
Grande/MS como eles compreendiam os CP.

As respostas resultaram em duas ideias centrais sobre o que os profissionais
entrevistados consideram ser os CP: cuidado que promove qualidade de vida e

cuidado com énfase nas pessoas.
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Cuidado que promove qualidade de vida

“E um cuidado praticado por equipe multidisciplinar para proporcionar um final de vida
sem sofrimento para aquele paciente que tem um limite terapéutico, que tem uma
doenca sem possibilidade de cura, ndo prorrogando a vida do paciente de uma forma
que ele esteja sofrendo. E um cuidado que objetiva oferecer uma melhor qualidade de
vida na terminalidade do paciente, para que ele se sinta confortavel, visando
principalmente, o bem estar, aliviando sinais e sintomas e reduzindo medidas
invasivas. Garante respeito a autonomia e independéncia do individuo. Busca
desenvolver atividades significativas com aquilo que aquele individuo quer pra vida
dele, mantendo a funcionalidade do paciente pelo maximo de tempo que conseguir. E
proporcionar ao paciente uma qualidade de morte, sem dor, sem sofrimento,
promovendo o conforto e a dignidade no momento da morte. No paliativo, quando
vocé nao pode mais curar, vocé vai cuidar, e vocé vai fazer com que o paciente nédo
figue focado na cura, mas sim que ele acredite nos cuidados que vocé pode prestar a
ele. O ideal é que o cuidado paliativo seja iniciado desde o diagnéstico da doenca,
para possibilitar ao paciente a ressignificagéo da sua vida.” (P1, P2, P3, P4, P6, P8,
P9, P10, P12, P13, P14, P16, P22, P23, P25.).

Esse primeiro DSC sobre o entendimento dos profissionais de saude em
relacdo aos CP englobou varios dos principios do CP descritos pela Organizacao
Mundial em Saude (2002): melhorar a qualidade de vida influenciando positivamente
0 curso da doenca e promover o alivio da dor e de outros sintomas desagradaveis;
abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e seus
familiares; ndo acelerar e nem adiar a morte; oferecer um sistema de suporte que
possibilite o paciente viver tdo ativamente quanto possivel, até o0 momento da sua
morte; instituir CP 0 mais precocemente possivel, juntamente com outras medidas de
prolongamento da vida.

Portanto a primeira ideia central (IC) resultante das respostas dos profissionais
de saude que participaram desta pesquisa em relacdo a compreensao que se tem
sobre o conceito de CP é de que é um “cuidado que promove qualidade de vida”. O
DSC aponta que os profissionais entendem que o CP deve promover qualidade de
vida, e para isso, seria necessario minimizar o sofrimento, visar o bem-estar, aliviar

sinais e sintomas e garantir respeito a autonomia e independéncia do individuo. Além
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disso, os profissionais afirmaram que € um cuidado que deve ser praticado por equipe
multiprofissional, para paciente que tem doenca sem possibilidade de cura e iniciado
desde o diagnostico da doenca.

Essa primeira ideia indica que a compreensdo dos profissionais de saude
acerca do conceito de CP é relacionada aos principios do CP descritos pela OMS
(2002b). Esse entendimento vai de encontro com o estudo de Hermes e Lamarca
(2013) que realizaram uma revisdo bibliografica com o objetivo de analisar como o
cuidado paliativo é tratado nas produc¢des cientificas das diferentes areas da saude:
medicina, servico social, psicologia e enfermagem. Os achados dos autores
evidenciaram que os artigos produzidos entre 2000 e 2011 pelas diferentes areas da
saude utilizaram o conceito da OMS para discutir sobre cuidados paliativos.

Conforme Azevedo et al. (2016) o objetivo do CP é ofertar cuidado de
qualidade. Silva et al. (2016) reforcam que a qualidade de vida é um principio
essencial no cuidado paliativo, e que os profissionais de saude conseguem promover
qualidade de vida aos pacientes com doencas fora de possibilidade terapéutica
através de intervencdes voltadas para o conforto e controle de sintomas.

Verri et al. (2019) realizaram uma pesquisa com o0 objetivo de investigar a
compreensao e a pratica dos profissionais de Enfermagem sobre os Cuidados
Paliativos Pediatricos. Os resultados da pesquisa mostraram que os profissionais de
enfermagem entendem que os CP s&o destinados para pacientes com doengas sem
prognéstico de cura, e que tem como foco de intervencdo, ofertar conforto e
acolhimento as criancas e a seus familiares, aliviando a dor e promovendo qualidade
de vida. O entendimento destes profissionais se aproxima com a compreensao
sintetizada na IC e no DSC.

Nesse sentido, os participantes desta pesquisa, compreendem o conceito de
CP baseando-se nos principios dos Cuidados Paliativos propostos pela OMS (2002),
ao expressarem o conceito de cuidados paliativos associado ao conceito de qualidade
de vida.

Os profissionais entrevistados mencionaram alguns desafios na pratica do CP.
Ha um “despreparo em CP” porque durante processo de formacdo nédo foram
preparados para lidar com temas como a morte e a terminalidade da vida. Alguns
profissionais também mencionaram que foi insuficiente o que aprenderam como teoria

do cuidado paliativo. Além disso, a “desinformacao dos familiares” acerca do conceito
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e dos principios de CP dificultam a implementacéo de acdes paliativas. Portanto, o
entendimento adequado dos CP restrito aos profissionais de saude nédo é suficiente
para facilitar a pratica em CP. A discusséo acerca dos desafios da pratica em CP sera
aprofundada no préximo topico.

Portanto, mesmo que haja um entendimento adequado em relacdo ao conceito
e aos principios do CP, ndo ha garantia de que a pratica ocorrera sem desafios, dada
a complexidade envolvida em ofertar CP.

O desenvolvimento de um cuidado paliativo que promova qualidade de vida
exige que os profissionais de saude tenham um entendimento acerca dos CP para
além de seus principios. Exige que os profissionais se atentam para as diferentes
dimensfes da vida de uma pessoa, ndo se limitando a cura de uma doenga como
critério de promocdo de qualidade de vida (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
GERIATRIA E GERONTOLOGIA, 2015)

Fleck et al. (1999) enfatizam que promover qualidade de vida ndo € acrescentar
anos as vidas dos sujeitos, mas acrescentar vida aos anos, e, neste sentido, promover
qualidade de vida para pacientes com doencas que apresentam limite terapéutico de
cura é objetivo principal do cuidado paliativo, seguindo o axioma de que quando nao
for possivel ainda curar, ainda sera possivel cuidar (ROY, 1991).

Arantes (2019) afirma que o processo de formacédo na area da saude néo
contempla discussbes sobre a morte, 0 morrer e sobre como cuidar de um paciente
gue tem uma doenca sem possibilidade de cura. Blasco (2016) complementa essa
afirmativa ao refletir que os avancos tecnoldgicos que possibilitaram a cura de varias
doencas inverteram a légica da saulde priorizando a cura em detrimento do cuidado,
sendo o conforto proporcionado em ultimo caso, quando ndo ha possibilidade de
curar. Sendo assim, o autor afirma que para os profissionais de saude a morte se
apresenta como um acontecimento que atrapalha a pratica e o sucesso profissional
(BLASCO, 2016).

Portanto, para além do entendimento em relacdo ao conceito e aos principios
do CP, é necessario que se mude a perspectiva de fazer saude, priorizando o cuidado
e a promogéao de qualidade de vida enquanto vida houver ao invés da cura, encarando
a morte como processo natural e ndo como fracasso de atuagédo. Conforme Blasco
(2016) e necessario que o processo de formagdo em saude inverta a logica curativista,

adotando a logica de confortar sempre, aliviar frequentemente e curar as vezes.
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A qualidade de vida em CP é promovida através de acdes de uma equipe
multiprofissional que visem o conforto, o alivio e controle dos sintomas e 0 suporte
espiritual e psicossocial.

Corroborando com esta perspectiva, Vasques et al. (2014) enfatizam que no
CP, a qualidade de vida € preservada quando os sintomas séo controlados, os desejos
sao respeitados, as necessidades séo atendidas e a convivéncia com os familiares é
incentivada.

Conforme a Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (2015) o cuidado
paliativo preconiza a oferta de qualidade de vida, tendo como foco central o paciente
e sua familia. Nesse sentido, leva em consideracao que aspectos como idade, sexo,
etnia, contatos, cultura, valores pessoais, crencas, praticas, escolaridade e
capacidades influenciam nas expectativas e nos desejos dos sujeitos envolvidos.

Existem pelo menos oito dimensbées que compdem as necessidades dos
pacientes e de seus familiares durante um processo de adoecimento e luto e que
devem ser consideradas para ofertar um cuidado paliativo de qualidade, conforme
demonstrado na figura 8.

Figura 8 - Necessidades do paciente e/ou da familia durante a doenca e o luto

Cuidados Paciente
ao fim da €

vida familia

Questdes
praticas

Fonte: Adaptado de Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (2015)
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A gestéo da doenca implica intervencdo nos aspectos da doenca, realizando
diagndstico oportunamente, informando os prognésticos aos pacientes e familiares,
intervindo nas comorbidades e evitando as intercorréncias e os eventos adversos. A
intervencao no aspecto fisico envolve controle de dor e outros sintomas, bem como
atencdo aos aspectos nutricionais, a hidratacdo e aos sentidos, além de tratamento
de feridas, preservacdo e reabilitacdo de aspectos motores (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE GERIATRIA E GERONTOLOGIA, 2015).

O aspecto psicologico demanda avaliacdo de personalidade, capacidades,
comportamento e motivacao, bem como intervengao nas emocgdes, nos sentimentos,
nos transtornos de humor, nos conceitos de autoimagem e autoestima que
prejudiquem a qualidade de vida do paciente e de seus familiares. O aspecto social
considera os valores, 0os habitos do paciente e de seus familiares, a relacao entre os
membros, os papeis desempenhados por cada um, 0s recursos financeiros
disponiveis, entre outros. Em relacdo a espiritualidade, os profissionais de saude
precisam compreender o significado e o sentido que o paciente e os familiares
atribuem a vida e abordar as crencas, a religiosidade e as praticas religiosas
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE GERIATRIA E GERONTOLOGIA, 2015).

As questdes praticas, como atividade de vida diaria, cuidado pessoal,
atividades domésticas, atividades de rotina, acessibilidade a meios de transporte, sao
importantes para avaliar o grau de dependéncia do paciente, bem como o quanto a
doenca tem afetado sua autonomia, independéncia e qualidade de vida. Os
profissionais envolvidos nos cuidados ao fim da vida também devem incentivar a
resolucado de pendéncias e conflitos, a decisdo sobre questdes legais (doacdo de
orgao, divisdo de bens) e de rituais de despedida (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
GERIATRIA E GERONTOLOGIA, 2015).

O cuidado paliativo vai para além da morte do paciente, portanto, deve dar
suporte aos familiares em relagéo ao luto e os sentimentos vindos com a perda de um
ente querido. Se a oferta de cuidado nédo considerar um desses dominios, ndo sera
integral e, portanto, ndo possibilitard promocao de qualidade de vida (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE GERIATRIA E GERONTOLOGIA, 2015).



64

Nesse sentido, o profissional inserido no contexto do cuidado paliativo deve ter
um olhar que respeite a historia e as escolhas dos pacientes e de seus familiares afim
de construir um cuidado que promova a qualidade de vida (COBO et al., 2019).

Na perspectiva do CP, em que o foco € cuidar ao invés de curar, as terapéuticas
objetivam aliviar os sinais e sintomas, integrando atuacédo médica, psicoldgica, social,
nutricional, de enfermagem, espiritual e de reabilitacéo, para que o paciente consiga
manter funcionalidade, autonomia e independéncia pelo maximo de tempo possivel
(SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014).

Promover qualidade de vida no CP exige integrar todas as dimensdes humanas
no processo de cuidar, e para tanto, é fundamental a atuacdo de uma equipe
multidisciplinar, que realize um trabalho interdisciplinar, agregando diferentes areas
do conhecimento (CARDOSO et al., 2013; GOMES; OTHERO, 2016).

Além disso, é importante salientar que o cuidado paliativo ndo deve ser ofertado
apenas para aqueles pacientes que estdo nos ultimos momentos de vida, mas para
qualquer pessoa em processo de adoecimento que nao tenha cura e de morte, pois
quanto mais precocemente iniciar-se os CP, maior sera o impacto na sobrevida de
qualidade de um paciente (TEMEL et al., 2010; BEDUSCHlI et al., 2018).

Para que o cuidado paliativo garanta qualidade de vida, bem-estar, conforto e
dignidade humana deve ser centrado na pessoa, considerando suas necessidades e
fornecendo informacdes adequadas sobre o estado de saude e o papel ativo que a
pessoa deve desempenhar no processo de decisdo sobre seu préprio tratamento
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2014). Assim, a énfase do cuidado deve ser
sempre na pessoa e ndo na doencga, e essa € a segunda ideia central relacionada ao
entendimento sobre CP dos profissionais de salde que participaram da pesquisa.

Cuidado com énfase nas pessoas

“Os cuidados paliativos néo tratam a doenca, tratam a pessoa, o ser humano. Vai
olhar para o todo do ser humano: aspecto fisico, psiquico, social, espiritual, porque
visa a saude do paciente como um todo. Um cuidado a pessoa considerando todas as
questdes relacionadas a ela. E um cuidado integral do paciente. Vocé vé o paciente
nos cuidados paliativos como um ser biopsicossocial espiritual. O cuidado paliativo
amplia para além do fisico, os cuidados com a parte psicoemocional, a aten¢cdo com

a espiritualidade e os cuidados com o social. E olhar esse ser humano na sua
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esséncia, levando em consideracdo a cultura dela, os valores, as crencas, a
individualidade de cada um. N&o é desassistir, € assistir de uma maneira diferenciada.
Também vé o lado da familia do paciente, dando apoio e suporte durante o processo
de morte e no luto.” (P2, P3, P5, P7, P6, P7, P8, P9, P11, P13, P15, P17, P18, P19,
P20, P21, P22, P24, P25.).

Essa segunda ideia central resultante das respostas dos profissionais em
relacdo ao entendimento sobre CP ser um “cuidado com énfase nas pessoas”
complementa a primeira IC de CP como um “cuidado que promove qualidade de vida”,
porque como discutido anteriormente, caso 0 objetivo do cuidado seja promover
qualidade de vida, deve enfatizar a pessoa e nao a doenca.

Além disso, esse segundo entendimento também esta associado aos principios
do CP conforme descrito pela Organizacdo Mundial de Saude (2002): integrar os
aspectos psicolégicos e espirituais no cuidado ao paciente e oferecer suporte para
que a familia compreenda o processo de doenca, se organize e enfrente o luto.

Para a efetivacdo destes principios da Organizacdo Mundial da Saude (2002)
na pratica do cuidado paliativo, € necessario que o paciente seja compreendido como
um ser biopsicossocial espiritual. A perspectiva de um ser biopsicossocial espiritual
surgiu ap6s o conceito de dor total (fisica, psicoldgica, social e espiritual) de Cicely
Saunders (1991) que amplia a visdo do cuidado, e embasa a filosofia paliativista.

Além do cuidado ofertado as questbes fisicas, psicolégicas e sociais, o CP
preconiza o cuidado as questdes espirituais. A espiritualidade é ampla, individual e
subjetiva. Envolve a religido, os dogmas, as crencgas, as experiéncias de cada um.
Conforme Toloi e Branco (2018) a espiritualidade é a relagédo entre a pessoa e o que
ela acredita ser transcendente e € esta diretamente atrelada ao significado e ao
propdsito que cada um d& a vida.

Estudos afirmam que a espiritualidade auxilia no enfrentamento do processo
de adoecimento, contribuindo para que paciente e familiares consigam dar sentido
para o sofrimento, encontrando significados para suas experiéncias (ARANTES, 2019;
BARBOSA et al., 2017; BOUSO et al.,2011).

Neste sentido, a espiritualidade influencia na forma como o sujeito encara sua
doenca, seu tratamento e sua terminalidade. Sendo assim, para o cuidado paliativo é

imprescindivel abordar as questdes espirituais em conjunto com 0s aspectos
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biopsicossociais. Essa visdo de ser biopsicossocial espiritual demanda um cuidado
gue considere todas as questdes de uma pessoa. Por essa razdo, o foco do cuidado
paliativo € centrado na pessoa e nao na doenca.

Em 2015, a Organizacdo Mundial em Saude definiu o cuidado centrado nas

pessoas como:
uma abordagem de cuidado que adota as perspectivas dos individuos,
cuidadores, familias e comunidades como participantes e beneficiarios
de sistemas de saulde, que respondem de maneira humana e holistica
as necessidades e preferéncias destas pessoas. Requer que as
pessoas tenham a educacdo e 0 apoio de que precisam para tomar
decisdes e participar de seus préprios cuidados. Organizado em torno
das necessidades e expectativas de salde das pessoas, e nao de
doencas (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2015, p.15, tradugéo
propriad).

A perspectiva do cuidado centrado na pessoa, portanto, enfatiza uma atencao
a saude orientada pelas necessidades biopsicossociais do paciente e de seus
familiares e realizada de forma integral. Também prioriza a participacdo do paciente
no cuidado, levando em consideracdo 0s conceitos de autonomia, autocuidado e
subjetividade (AGRELI; PEDUZZI; SILVA, 2016).

O cuidado integral objetiva atencdo ao aspecto fisico do paciente e de seus
familiares, considerando os desejos e as vontades de ambos; consideracdo do
aspecto psicolégico, avaliando como a doenca repercute no aspecto emocional e vice-
versa, tanto nos pacientes quanto em seus familiares; integracédo dos aspectos e das
necessidades sociais, espirituais e culturais, respeitando as diferencas e diversidades
(MENDES; VASCONCELLOS, 2015).

Martins e Hora (2017) argumentam que a integralidade em cuidados paliativos
ainda € um desafio, tanto em relacdo a rede de saude (atencéo primaria, secundaria
e terciaria) quanto no que diz respeito a interdisciplinaridade da equipe
multiprofissional em realizar troca de saberes com o objetivo de garantir um cuidado
a todas as dimens6fes do paciente e de seus familiares.

Maciel (2008) afirma que ao tratar um paciente baseando-se nos principios dos

cuidados paliativos, a cura e o controle da doenc¢a ndo sdo mais o foco da atuacéo

8 Original: “An approach to care that consciously adopts individuals’, carers’, families’ and communities’
perspectives as participants in, and beneficiaries of, trusted health systems that respond to their needs
and preferences in humane and holistic ways. People-centred care also requires that people have the
education and support they need to make decisions and participate in their own care. It is organized
around the health needs and expectations of people rather than diseases”.
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profissional. Entretanto, conforme Hermes e Lamarca (2013) o processo de formacgéao
do profissional da medicina, por exemplo, ainda € focado no tratamento e diagnéstico
das doencas. Ao se deparar com o CP, que foca no paciente e ndo a doenca, o médico
precisa repensar seus conceitos, admitir a existéncia de limite na sua atuagéo e
aprender a trabalhar em equipe. Mais uma vez € preciso mudar a perspectiva em fazer
saude. Cuidado ao invés de cura, focando na pessoa, e ndo na doenca.

Ao descrever 0 conceito e 0s principios do cuidado paliativo, Carvalho enfatiza
que por ser um cuidado focado na pessoa, € necessario conhecer bem o paciente
como pessoa, sem diminui-lo a sua doenca (CARVALHO, 2018).

Reforcando esta visdo, Bushatsky et al. (2012) defendem que esta na esséncia
dos cuidados paliativos a protecdo a dignidade humana do paciente como pessoa,
nao o vendo meramente como doente.

Conforme a IAHPC (2008) o CP se interessa pela pessoa e por todos 0s seus
aspectos de sofrimento, além disso, respeita os variados aspectos responsaveis pela
construcéo da identidade de uma pessoa: formacao, religido, etnia, cultura, condicéo
socioeconfmica, valores, crencas, entre outros.

No cuidado paliativo é o paciente, o sujeito que é colocado como foco central,
portanto, este € compreendido como ser que tem direito a informacédo correta sobre
sua doenca e as possibilidades terapéuticas e que é autbnomo para decidir sobre seu
tratamento (MACIEL, 2008).

Considerar desejos e vontades do outro € respeitar a autonomia do sujeito. A
autonomia explicada de maneira simples, é o poder de decidir sobre si mesmo. Nesse
sentido, o profissional de saude tem o dever de oferecer todas as informacdes técnicas
necessarias para orientar as decisbes do paciente, porém sem influéncia ou
manipulacdo (OLIVEIRA; SILVA, 2010).

O paciente que recebe uma informacéo correta sobre seu processo de
adoecimento e suas possibilidades terapéuticas, tem mais condi¢cdes de decidir o tipo
de cuidado que deseja receber, exercendo sua autonomia, praticando o autocuidado,
e atuando como protagonista em seu proprio tratamento.

Conforme Oliveira e Silva (2010), a filosofia dos cuidados paliativos defende o
respeito a autonomia dos pacientes com doencas incuraveis, entretanto, as autoras

pontuam que no Brasil ainda prevalece o modelo pautado na cura, devendo a morte
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ser evitada a todo custo, mesmo que rompa com o0s desejos e as vontades do paciente
e de seus familiares.

O processo de formacédo dos profissionais de saude ensina a focar na doenca,
portanto, o focar na pessoa, respeitando sua subjetividade, seus desejos e vontades,
estimulando o exercicio da autonomia ainda ndo é uma pratica comum (BLASCO,
2016; COSTA; POLES; SILVA, 2016; CARVALHO et al., 2017).

Portanto, a segunda IC de que CP é um “cuidado com énfase nas pessoas” €
uma compreensao coerente dos profissionais de saude acerca do CP, priorizando um
cuidado integral que vé o sujeito como um ser biopsicossocial espiritual.

Em sintese, a compreensdo dos profissionais de salude esta baseada no
objetivo e no foco da assisténcia em CP: promover qualidade de vida enfatizando as

pessoas.

5.3 Experiéncias praticas vivenciadas em cuidados paliativos

Para andlise das experiéncias praticas em CP vivenciadas nos hospitais
publicos e/ou filantrépicos de Campo Grande/MS perguntou-se aos profissionais de
saude, sobre a rotina de trabalho, bem como os desafios/dificuldades,
facilidades/vantagens na atuacdo em CP. As respostas deram origem a 5 ideias
centrais, que foram divididas em dois eixos, para facilitar a discusséo.

Para enriquecer a discussao, dividiu-se as ideias centrais em dois eixos. O
primeiro eixo discute a respeito dos desafios vivenciados na pratica em CP e envolve
trés ideias centrais: despreparo em CP, desinformacéo dos familiares e fragmentacéo
da rede de cuidados paliativos. Ja o0 segundo eixo de discussdo traz os aspectos
favoraveis a pratica do CP que abordam 2 ideias centrais: o cuidado paliativo

possibilita ressignificacdo da propria vida e o trabalho em equipe traz beneficios.

5.3.1 A pratica em cuidados paliativos tem apresentado desafios

Despreparo em cuidados paliativos
“E muito dificil pra mim, eu fui muito resistente, eu tinha uma outra visdo dos cuidados
paliativos. Eu fui aprender cuidados paliativos na pratica. A gente ndo é formada nisso

na faculdade. Existe uma falta de conhecimento entre os profissionais mesmo, a gente
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nao tem muito profissional com essa formacéo em cuidado paliativo. Falta orientagéo,
falta estudo dos profissionais de saude, falta especializacdo e experiéncia em
cuidados paliativos. Falta muito entendimento por parte dos profissionais de saude,
entdo vocé ndo sabe até onde vocé pode ir, até onde o outro vai, 0 que vocé pode, 0
gue vocé nao pode fazer. Tem muita gente que nao entende, até mesmo dentro do
préprio hospital, dentro do préprio setor, tem muitos colegas que ndo entendem o que
é cuidado paliativo, do que se trata, que ndo enxergam a importancia disso. Acaba
que a gente tem bastante dificuldade de implantar alguns cuidados, porque pegamos
pacientes que ja estdo em uma fase bem terminal mesmo, entdo temos pouco tempo
para atuar. Por falta de conhecimento sobre os cuidados paliativos, os médicos de
outros setores ndo encaminham no momento do diagndstico, os casos chegam para
a equipe de cuidados paliativos quando a doenca ja estd mais avancada ou até na
terminalidade, entdo a gente ndo consegue acolher o paciente e a familia
adequadamente. Nao temos muito tempo de fazer algumas atuacfes que seriam
interessantes fazer no inicio, quando tem o diagndstico mesmo. Também foi muito
dificil lidar com a morte no comeco, com esse momento de finitude e com a dor do
luto. Ndo se fala de morte na graduacado. A morte, a finitude, o luto sdo tematicas
desafiadoras que estdo associadas com perdas, com partida, entdo é dificil de lidar,
de processar, de abordar e acolher. Eu preciso estudar mais, eu preciso ter mais
conhecimento. Percebi que é fundamental estudar, eu tenho vontade e necessidade
de me aprofundar cada vez mais no assunto. Eu acredito que quando vocé vai ofertar
cuidados paliativos para um paciente, desde o pessoal que faz a limpeza até o diretor
do hospital, tem que ter entendimento dos principios dos cuidados paliativos para que
a gente ndo seja mal interpretado de porque as vezes a gente deixa de fazer alguns
procedimentos para o paciente. Entdo seria importante ter educacdo permanente e
divulgacéao até mesmo pra sociedade.” (P1, P3, P4, P6, P7, P8, P9, P10, P11, P12,
P14, P15, P16, P17, P19, P20, P21, P22, P24, P25).

A ideia central de “despreparo em cuidados paliativos” envolve aspectos
psicologicos, tedricos e praticos. O DSC aponta falha no processo de formacéo dos
profissionais de saude, no que diz respeito a temas como terminalidade da vida, morte
e cuidados paliativos. Junto com a insuficiéncia tedrica dos profissionais de satde em

lidar com a morte e com a terminalidade da vida, encontra-se o despreparo psicologico
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envolvendo sentimentos negativos que abalam o estado emocional dos profissionais
da area da saude ou os insensibilizam diante de uma tematica que demanda
humanidade acima de técnica.

Portanto, embora os profissionais entrevistados tenham relatado um
entendimento adequado em relacdo ao conceito e aos principios do CP, estes néo
trabalham isoladamente e, ao lidarem com outros profissionais que ndo possuem um
entendimento adequado, encontram desafios na pratica. Conforme relatado no DSC,
0os encaminhamentos realizados tardiamente a equipe de CP impactam nas
possibilidades de intervencao.

Além disso, conforme apontado por Carvalho et al. (2017) e Blasco (2016) o
cuidado paliativo ainda é um desafio, pois o processo de formag¢do em saude coloca
a morte de um paciente como um fendmeno que inviabiliza o sucesso do profissional,
e isso também foi apontado no DSC.

Corroborando com estes apontamentos, Costa, Poles e Silva (2016) afirmam
que a abordagem curricular atual referente aos cuidados paliativos ndo é suficiente
para que o futuro profissional de saude se interesse pelo tema. Pinheiro et al. (2012)
sdo ainda mais enfaticos e argumentam que no Brasil, inexiste ensino de cuidados
paliativos e em decorréncia, os médicos ndo estdo preparados para oferecer
assisténcia aos pacientes com doencas terminais. E essa falha no processo de
formacao também foi mencionada no DSC.

Blasco (2016) afirma que o caminho trilhado pela medicina nos ultimos anos,
tem priorizado a técnica e acaba por esquecer o humanismo. O autor reitera que néo
existe nas grades curriculares das escolas de medicina no Brasil, o ensino dos
cuidados paliativos, o que fortalece a opinido de Oliveira et al. (2016) de que ha um
despreparo do profissional da saude em lidar com o sofrimento humano e a morte.

Minosso, Martins e Oliveira (2017) destacam que um dos obstaculos para a
promocado de cuidados paliativos de qualidade € a falta de formacéo por parte dos
profissionais de saude, que tém pouco conhecimento nesse tipo de cuidado. Oliveira
et al. (2016) defendem que o problema esta na falta de propostas pedagdgicas,
incentivando a incorporacdo de uma disciplina sobre a temética do cuidado com
paciente portador de doenca terminal.

No estudo de Duarte, Almeida e Pompim (2015) observou-se que na grade
curricular da Faculdade de Medicina de Botucatu — Unesp consta apenas uma aula
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que aborda a tematica morte dentro da disciplina de Psicologia. Nos conteudos
referentes a humanizacédo em saude também foram trabalhados temas relacionados
a terminalidade da vida humana, porém os alunos relataram ser insuficiente o que
estudam na graduacdo para que saibam lidar com a morte na pratica e, portanto, se
sentem despreparados. Desta forma, € evidente que o cenario dos cursos de
graduacdo em saude, ndo tem inserido de forma satisfatéria os cuidados paliativos
nas grades curriculares.

As consequéncias destas lacunas na formacdo ocasionam o0 despreparo
técnico e pratico, repercutindo negativamente na qualidade do cuidado ofertado.
Segundo Azeredo, Rocha e Carvalho (2011), o despreparo para lidar com temas
relacionados a morte traz para os futuros profissionais de saude, sentimento de
frustracdo e incapacidade.

Oliveira-Cardoso e Santos (2017) afirmam que estudantes de medicina,
enfermagem e psicologia relataram a sensacao de ter pouco ou nenhum preparo
técnico e emocional e reconhecerem o despreparo para lidar com as situacdes de
morte. Os autores entdo perceberam, que quando h& discussao sobre morte e morrer
nos cursos de graduacdo em saude, a abordagem €& técnica, 0 que,
conseguentemente, acaba limitando os questionamentos em relacéo aos sentimentos
do profissional de saude em relagdo ao cuidado e possivel perda de paciente
(OLIVEIRA-CARDOSO; SANTOS, 2017).

O estudo realizado por Duarte, Almeida e Pompim (2015) que teve como
objetivo descrever como os alunos do quarto e sexto ano de graduacdo em Medicina
na Faculdade de Medicina de Botucatu — Unesp, lidam com situagdes que envolvem
a morte, trouxe como resultado que os alunos sentem medo, despreparo,
inseguranca, culpa, fragilidade e angustia frente as questdes de terminalidade da vida,
0 que evidencia que a morte é uma tematica problemaética.

Esses sentimentos, por sua vez, podem gerar estresse e exaustao fisica e
psicoldgica (GOMEZ-GASCON et al., 2013). O estresse cronico prolongado no
ambiente de trabalho, € hoje conhecido como Sindrome de Burnout, resultado de uma
combinagao de exaustdo emocional, despersonalizacéo e baixa realizagéo pessoal
(MASLACH; JACKSON; LEITER, 1996).

Esta sindrome pode desencadear mau rendimento no trabalho, maior

quantidade de erros cometidos, procedimentos equivocados, negligéncia,
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imprudéncia, falta de integracdo entre os membros da equipe de trabalho, aumento
dos gastos em tempo e dinheiro, devido a alta rotatividade de funcionarios, em virtude
de que os profissionais de saude acometidos por Burnout sdo mais propensos ao
absenteismo e ao presenteismo e menor satisfacdo do paciente em relacdo ao
atendimento (SILVEIRA et al., 2016).

Neste contexto, € importante pensar qual intervencdo seria possivel para
melhorar o preparo dos profissionais de salude em cuidados paliativos?

Carvalho et al. (2017) trouxeram a perspectiva de como € a atuacdo de um
profissional de enfermagem que teve em sua formacédo uma disciplina voltada aos
cuidados paliativos. O estudo foi desenvolvido no Curso de Graduacdo em
Enfermagem da Universidade Catélica de Pelotas, e dele, participaram sete
enfermeiros que cursaram a disciplina de cuidados paliativos e que depois foram atuar
no cuidado a pacientes na terminalidade e seis enfermeiros docentes que atuavam
em disciplinas com aproximacédo a tematica da terminalidade e cuidados paliativos.

As respostas da pesquisa, levaram os autores a concluir que 0 processo
educativo em uma disciplina de cuidados paliativos contribuiu para uma mudanca na
forma de pensar dos futuros profissionais, fazendo com que estes priorizem a
utilizacdo de terapias que proporcionem o alivio de sinais e sintomas com foco na
qualidade de vida. Ademais, os estudantes passaram a considerar um equivoco
recorrer a tratamentos de cura em qualquer circunstancia, que provoguem sofrimento
ao paciente, aos seus familiares e aos profissionais de saude (CARVALHO et al.,
2017).

Corroborando com os resultados encontrados na pesquisa de Carvalho et al.
(2017), Costa, Poles e Silva (2016) também sugerem maior estimulo ao ensino teorico
e pratico dos cuidados paliativos nas grades curriculares dos cursos em saude, pois
assim os profissionais estariam capacitados para realizar o cuidado paliativo de
qualidade.

Portanto, inserir os cuidados paliativos nas grades curriculares no processo de
formacao dos cursos de saude é necessario, uma vez que, 0s estudos apontam para
falhas na abordagem ao tema, e estas, acabam comprometendo o cuidado digno e
auténtico que é direito de todo individuo.

Para Oliveira et al. (2016) o simples fato de discutir questdes relacionados a

bioética e ao cuidado paliativo ja transformaria 0 comportamento dos médicos,
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tornando-os mais capazes de enfrentar a terminalidade da vida. Portanto, os autores
defendem a insercao de disciplinas e a implementacéo de ligas académicas voltadas
aos cuidados paliativos e a bioética, desde o inicio da graduacdo, pois estas
possibilitariam a formacao de profissionais habilidosos, éticos, prudentes e virtuosos

Os autores destacaram que habilidades e atitudes, como empatia, reflexao
ética e bioética, comunicacado e deliberacdo devem ser inseridas nos curriculos dos
cursos de graduacdo em saude, pois precisam ser treinadas e aperfeicoadas afim de
promover uma formacdo mais qualificada dos futuros profissionais de salde
(OLIVEIRA et al., 2016).

Sendo assim, a filosofia e a bioética sdo fundamentais no processo de
formacao nos cursos de salde, ndo apenas em relacdo as questdes em torno dos
cuidados paliativos e terminalidade da vida, mas em questbes de atendimentos
humanizados, que priorizem a pessoa e ndo a doenca.

Entretanto, Mugayar, Carraro e Moreira de Sa (2017) argumentam que ha
deficiéncia de filosofia na grade curricular dos cursos de graduacdo em medicina e
que o médico enfrenta conflitos éticos em relacdo a sua atuacao frente ao adoecer e
ao morrer. Estes conflitos acabam por prejudicar o aspecto humano envolvido, e o
profissional adota acdes tecnicistas, sem empatia com o paciente ou seus familiares.
Os autores propuseram, entao, inserir a bioética no curriculo da medicina, para que o
processo de formacao possibilite uma pratica médica ética e humanizada.

Costa, Poles e Silva (2016) e Oliveira et al. (2016) defendem a implantacéo da
filosofia paliativista durante as atividades praticas curriculares como forma de auxiliar
no processo de formacao na area da saude, contribuindo para uma boa atuacao em
cuidados paliativos.

Blasco (2016) aponta a necessidade de uma preparacdo, que vai além da
técnica, para saber enfrentar profissionalmente a morte. O autor sugere que a filosofia
esteja na base da formacao médica e defendeu que quando se possui uma base ética,
se tem a dimenséo correta do cuidado, se amplia a visdo para além da técnica, com
énfase no atendimento digno sem a necessidade de prolongar a vida do paciente. O
autor enfatiza que a formagdo médica deve priorizar a l6égica do confortar em
detrimento do curar, uma vez que o conforto deve ser proporcionado a todos os
pacientes, independente da doenca ser tratavel ou ndo, e o curar ndo sera possivel a

todas as doencgas. Além disso, tendo como foco o confortar, se olha para o paciente
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em sua integralidade, enquanto que ao priorizar a cura, 0 paciente € esquecido, e
apenas a doenca é considerada.

Outra possibilidade para melhorar o preparo dos profissionais de saude,
conforme proposto por Azeredo, Rocha e Carvalho (2011) € investir na criagdo de
espacos de discussdo, em que as emoc0Oes surgidas ao lidar com a morte, durante o
processo de formacao, sejam compartilhadas como uma forma de minimizar as suas
consequéncias. Os autores acreditam que discutir sobre a morte e o limite terapéutico,
na educacéo formal, bem como dispensar atencdo permanente aos temas, podem
contribuir com comportamentos mais assertivos dos profissionais de saude.

No contexto de preparo do graduando, em um hospital universitario do interior
do estado de S&o Paulo, foi implementado um grupo de Educacéo para Morte. A
solicitacdo do grupo se deu por conta da alta vulnerabilidade dos estudantes ao
estresse e esgotamento profissional. O grupo tinha carater informativo e critico-
reflexivo, objetivando oferecer as participantes alguns elementos tedricos e vivenciais
bésicos sobre a morte e 0 morrer. A acdo desse grupo possibilitou o olhar critico e
ampliado para a pratica clinica, visando a conquista de um cuidar mais humanizado
por parte dos profissionais em formacéo. Além disso, oportunizou acolhimento e
reflexdo a respeito de situacdes angustiantes vivenciadas pelos alunos (OLIVEIRA-
CARDOSO; SANTOS, 2017).

Os patrticipantes deste grupo destacaram ser fundamental discutir as situagcdes
praticas por eles vivenciadas, que geraram reflexdes e mudancas na maneira de olhar
para o tema. A mudanca de atitude frente a morte refletiu-se também em alteracbes
percebidas nos sentimentos e sensacdes relatadas apds a intervencao, que passaram
a ser de: alivio, capacidade, tranquilidade, maturidade, aceitacdo, confianca,
sensibilidade, esclarecimento, parceria e solidariedade (OLIVEIRA-CARDOSO;
SANTOS, 2017).

Entdo, Oliveira-Cardoso e Santos (2017) propdem cursos de Educacado para a
Morte, como forma de oportunizar espaco de discussao dos profissionais de saude,
que permitam trabalhar os temas evitados e ignorados durante os cursos de
graduacdo em saude, como: o processo de morrer, atitudes frente & morte, cuidados
paliativos, luto do profissional, luto antecipatério, processo de luto, dentre outros.

Também foi sugerido investimento na expansdo do trabalho educativo junto, a
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docentes e supervisores da area da saude e educacao, assim como, dialogar para
além do meio profissional e académico.

E necessario que as instituicdes de ensino revejam suas metodologias, pois
durante o processo de formacao, sentimentos de despreparo, vulnerabilidade e medo,
devem ser transformados em sentimentos de seguranca, curiosidade e confianca.

Carvalho et al. (2017) vao além e afirmam que néo € suficiente que os cuidados
paliativos sejam abordados em forma de disciplina ou conteddo obrigatérios nas
grades curriculares e defendem a necessidade de que os principios da filosofia, que
embasam os cuidados paliativos, (sensibilidade, respeito a autonomia do paciente,
entendimento em relagéo ao processo de morrer, habilidades de comunicacéo e para
lidar com sentimentos e emocdes, solidariedade) estejam presentes de forma
transversal nos curriculos.

Apenas ensinar cuidados paliativos ndo basta, é preciso dar uma boa base
filosofica e instrumentalizar os estudantes da area de satude com valores, significados,
humanidade, crencgas, empatia, ou seja, capacitar eticamente.

Portanto, destaca-se que as instituicdes de ensino devem ensinar e praticar
humanidade, e para isso, promover espacos de escutas e de compartilhamento de
sentimentos mobilizados diante das novas experiéncias. Também € preciso que
ocorra uma intima associacao entre 0 ensino e a pratica para promover maior preparo
psicolégico e emocional quanto ao cuidado na terminalidade da vida, proporcionando,
vivenciar e compreender 0s sentimentos.

Como ja apontado anteriormente, teoria, pratica, empatia, filosofia, bioética,
preparacdo psicoldégica e emocional sdo elementos necessarios para que o
profissional de saude consiga realizar um atendimento de qualidade. As instituicfes
de ensino precisam rever seu projeto politico pedagdgico de forma que seja inserido
humanizacdo e humanidade, e que o cuidar venha como funcdo elementar de
qualquer profissional da saude.

Somente ap6s mudancgas no processo de formacao dos profissionais de saude,
que esse despreparo em cuidados paliativos, mencionado no DSC, pode ser
solucionado, de forma que, com conhecimento, os profissionais se sintam mais
preparados e amparados em teoria, pratica e psicolégico, conseguindo ofertar CP de
qualidade.

Desinformacéo dos familiares
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“Nem sempre a familia compreende o que a gente esta querendo abordar, e muitas
vezes julgam nosso trabalho sem ter o conhecimento do que significa, de como esta
sendo feito, quais os critérios que a gente usa. H4 até um certo preconceito com o
termo paliativo porque os familiares pensam que cuidado paliativo € o momento que
nao se faz mais nada pelo paciente, e € um momento em que a gente tem muito a
fazer. E ai tem aquela necessidade da familia que é aquela presséo, aquela confuséao,
porque existem familias que ndo querem aceitar, querem o ente querido ali por mais
tempo. Tem ainda a resisténcia de nao querer levar o paciente pra casa, porque néao
entendem que o paciente pode ter ainda um periodo longo de vida dentro daquela
limitacdo. A gente tem que trabalhar muito o medo, a ansiedade, a inseguranca da
familia. Entdo, eu acho que € um desafio a familia entender realmente o cuidado
paliativo, que é uma forma de cuidado também, e que a gente precisa respeitar o
tempo do ser humano”. (P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8, P9, P12, P19, P21, P22, P25).

A segunda ideia central defende que um dos desafios em atuar com CP diz
respeito a “desinformagdo dos familiares”. O DSC descreve que a falta de
entendimento dos familiares em relacéo aos principios de CP, dificulta no processo
de aceitacdo dessa familia em relacédo a terminalidade do ente querido em processo
de adoecimento, 0 que consequentemente, dificulta na adesdo dessas pessoas em
relacédo as possibilidades de cuidados.

Mais uma vez, um entendimento adequado por parte dos profissionais que
realizam CP nao é suficiente, € preciso que o conceito e os principios do CP sejam
compreendidos pela sociedade também, para que quando o CP seja ofertado, os
pacientes e familiares entendam o que esta sendo proposto pelos profissionais de
saude.

E esperado que um processo de adoecimento provoque mudancas e desafios
no contexto dos familiares que também desempenham o papel de cuidador, tanto no
que diz respeito a sobrecarga no cuidado para com o paciente, quanto na falta de
condi¢cbes socioecondmicas. Conforme Monteiro (2018), a auséncia de suporte de
outros familiares e dos servicos publicos, o desemprego, a auséncia de vinculos
(sociais e afetivos) e estresse na rotina do cuidado sédo algumas das dificuldades
mencionadas por familiares que vivenciam processo de adoecimento de um ente

querido.
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O familiar nessa nova realidade de ofertar cuidado ao ente querido que esta
doente, passa a realizar funcdes que até entdo, na maioria das vezes, eram
desconhecidas: realizar curativos, ofertar medidas de higiene, administrar
medicamentos, manusear sondas e drenos. Ainda, tem de encarar 0s agravamentos
e declinios no quadro clinico de seu parente e enfrentar a possibilidade de morte
(OLIVEIRA et al., 2017).

Como destacado por Guadalupe (2009) e Cardoso et al. (2013) saber que um
familiar estd em cuidados paliativos pode originar diferentes atitudes e sentimentos,
como medo, ansiedade, inseguranca, tristeza, negacao e resisténcia. Estas atitudes
e estes sentimentos em relacdo a doenca e a terminalidade, dificultam o tratamento e
a recuperagéo do paciente, uma vez que o familiar se afasta do ente querido por néo
ter condi¢cdes emocionais e psicoldgicas para lidar com a nova situagao.

Neste cenario, também permanece um estigma dos cuidados paliativos como
cuidados realizados no fim de vida, no momento de morte eminente, mesmo que 0s
pacientes e familiares tenham experiéncias positivas nas primeiras intervengoes
paliativas (ZIMMERMANN et al., 2016).

Portanto, como apontado por Figueiredo (2008), o cuidado paliativo em si é
pouco aceito, tanto na comunidade cientifica quanto na populacéo leiga. Portanto, ha
dificuldade da equipe também em comunicar adequadamente o significado do termo
cuidado paliativo para os familiares, e isso acontece porque trata de novidade também
para os profissionais, que devem, primeiro, incorpora-lo ao seu conhecimento
(FURTADO,; LEITE, 2017).

Como discutido anteriormente, de fato hd um despreparo dos proprios
profissionais de saude para lidar e atuar com os CP, e isso pode prejudicar a
comunicacdo com os pacientes e familiares, dificultando o entendimento destes em
relacdo aos principios dos CP.

Furtado e Leite (2017) realizaram uma pesquisa com familiares de pacientes
com cancer de pulmao sobre o ponto de vista deles acerca dos cuidados paliativos, e
observaram que os familiares ndo compreendem os cuidados paliativos, pois o termo
paliativo causou estranheza aos participantes da pesquisa. Os autores acreditam que
0 desconhecimento e aincompreenséo em relagao ao termo foram originados por uma
comunicacao inadequada, que nao possibilitou entendimento da terapéutica ofertada

pelos cuidados paliativos. Os autores também destacaram a necessidade de



78

formacdo e difusdo da pratica dos cuidados paliativos, e reforcaram o papel da
comunicacdo como ferramenta essencial de potencializacédo do cuidado ao outro.

Em um estudo que objetivou analisar a perspectiva da familia que é
hospitalizada juntamente com o doente, Oliveira e Sommermam (2012) também
observaram que os familiares apresentaram um estranhamento ao termo cuidado
paliativo, e que a comunicacao equipe/familia ndo favoreceu a construcdo de um
sentido adequado para esses cuidados.

O familiar/cuidador do paciente que esta em cuidados paliativos deve sanar as
dificuldades para lidar com o adoecimento do seu ente querido. Porque quando a
familia compreende o processo da doenca e os principios dos cuidados paliativos, se
envolve no tratamento, e assim, a recuperacdo do paciente é facilitada.

A comunicacgéao eficiente e adequada entre o cuidador/familiar e a equipe €&
fundamental para que as necessidades dos cuidadores/familiares e pacientes sejam
atendidas da forma mais adequada e direcionada possivel (GRAMLING et al., 2015).

A atencd@o do profissional de saude deve contemplar as necessidades da
familia, prestando-lhe informacédo, apoio e educacdo nos cuidados. O profissional
deve ter a familia como aliada no processo de descoberta de recursos que possam
devolver ou promover a estabilidade e equilibrio familiar (GUADALUPE, 2009).

Nunes e Rodrigues (2012) afirmam que é papel da equipe de cuidados
paliativos fazer com que a familia compreenda o objetivo deste cuidado, valorizando
as questdes de vida relevantes para as pessoas envolvidas no cuidado de um paciente
em assisténcia paliativa, bem como o significado dessa vivéncia atribuida por elas, as
suas acdes ou as suas interacbes. Furtado e Leite (2017) defendem que a
comunicacdo é a responsavel por facilitar ou dificultar a relacdo da equipe com a
familia, dependendo da forma como é realizada.

Compartilhando destas afirmativas, Correia e Carlo (2012) ressaltam a
importancia do apoio acolhedor e da comunicacdo adequada dos profissionais para
com a familia do paciente sob a terapéutica dos cuidados paliativos. Capello et al.
(2012) reforcam a importancia da comunicacao, ao destacarem que esta quando bem
conduzida, possibilita o estabelecimento de vinculo, que é um facilitador para

estabelecer uma relagdo de confianca entre a equipe e o familiar/cuidador.
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Um dos fundamentos do cuidado paliativo € prover uma comunicacao eficiente,
sendo assim, dialogos sobre o progndstico, bem como os objetivos da assisténcia que
sera ofertada sdo essenciais (GRAMLING et al., 2015).

Portanto, é necessario considerar a boa comunicagdo como um dos elementos
basicos para promocdo do conhecimento e conscientizacdo de profissionais,
pacientes e familiares envolvidos no cuidado paliativo (CONSELHO REGIONAL DE
MEDICINA DO ESTADO DE SAO PAULO, 2008).

E essencial o entendimento dos familiares sobre os cuidados paliativos
(OLIVEIRA et al., 2017), porque em uma abordagem onde o foco é na pessoa e no
cuidado, ndo na cura e na doenga, a comunicacao além de informar, € acolhimento a
a dor do outro (PESSINI; BERTACHINI, 2005).

Neste contexto, é dever dos profissionais de salude esclarecer aos familiares
de seus pacientes o0 que sédo os cuidados paliativos e quais possibilidades surgem a
partir da admissédo de um paciente pela equipe de paliativo.

Borges e Junior (2014) fizeram uma reviséo bibliografica sobre a comunicagéo
na transicdo de um paciente para os cuidados paliativos. Segundo os autores, 0s
estudos encontrados foram unénimes em considerar que a comunicacao adequada é
aguela que informa de maneira clara e objetiva, esclarecendo as ddvidas dos
pacientes, orientando todos os envolvidos (paciente, familiares e cuidadores) e
tornando o cuidado mais humanizado.

No cuidado paliativo neonatal e pediatrico, a comunicacado clara e empéatica
entre os profissionais de salde e os familiares do paciente se torna elemento
fundamental, porque ela seré a ferramenta responséavel em auxiliar na construgéo de
uma relacdo de confiancga, o que possibilitara os pais a aceitar a doenca de seu filho,
além de promover participacdo ativa nas decisées acerca do tratamento (ZAMPOLI,
2018; VALADARES; MOTA; OLIVEIRA, 2013).

A ANCP (2012) recomenda que os profissionais de saude utilizem técnicas e
estratégias de comunicacéo interpessoal, porque tem efeito terapéutico ao permitir
que os familiares compartilhem suas duvidas, suas angustias, seus receios e seus
medos. Além disso, uma comunicacdo adequada e eficiente, auxilia na compreensao
do quadro do paciente, o que consequentemente, diminui o estresse de pacientes e

familiares.
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As habilidades de comunicacdo podem ser aprendidas e aperfeicoadas através
de disciplinas de graduacao e/ou pos-graduacéo, ou até mesmo transversalmente, ao
trabalhar questdes relacionadas aos principios de bioética e de cuidado humanizado,
por exemplo. Além disso, também existem treinamentos e workshops especificos para
aperfeicoamento de habilidades em comunicacdo (BORGES; SANTOS, 2014;
GUEGUEN et al.,, 2009; RONSEN; HANSSEN, 2009; KISSANE et al., 2012;
GRAINGER et al., 2010).

Além da comunicacdo adequada para os familiares envolvidos nos cuidados a
um paciente em CP, a educacéo para os profissionais de saude e a ampla divulgacéo
para a populacdo sdo fundamentais para garantir uma melhor compreensao do que
os cuidados paliativos representam (ZIMMERMANN et al., 2016).

Portanto, essa segunda Ideia Central de “desinformacdo dos familiares”,
também é um desafio que o profissional de salde encontra ao atuar em CP. E a causa
desse desafio, por vezes, como discutido acima, pode estar vinculado a primeira Ideia
Central, de que ha “despreparo em cuidados paliativos”, e este despreparo, seja ele
emocional, tedrico e/ou prético, dificulta o processo de comunicacdo entre equipe,
paciente e familiar. Além disso, a comunicacdo € uma habilidade que precisa ser
aperfeicoada para que seja clara, objetiva e empatica, mas por vezes, ainda é
negligenciada pelos profissionais de saude, conforme apontado por Araujo, Moreira e
Aguiar (2013).

Fragmentacéo darede de cuidados paliativos

“Falta interacao na rede que a gente tem, que é uma rede de assisténcia a saude
muito fragmentada, fragilizada, e essa falta de suporte dificulta muito a alta do
paciente, porque a rede de assisténcia do SUS nédo esta integrada nesse nivel de
atendimento. Nao tem suporte pos alta na atencao basica que preste atendimento e
acolhimento aos pacientes que estdo com uma limitacdo e seus familiares. A gente
precisa trabalhar muito, divulgar muito, fazer uma construcdo do cuidado paliativo
integrado a rede. E um desafio fomentar cuidados paliativos na atencéo basica, que é
onde o paciente recebe o primeiro atendimento do médico da familia, do médico do
Servico de atendimento domiciliar (SAD). E necessario fomentar o cuidado paliativo
para essa equipe. Os pacientes atendidos pelo SUS tem dificuldade no acesso a

medicacdo e na oferta dos cuidados continuados em casa, 0 que seria bastante
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importante, mas a gente ndo consegue fazer um cuidado tdo aprofundado. As vezes
sao pacientes que no local onde moram, tem um SAD, ai a gente acessa o0 SAD, mas
ndo é sé isso que ele precisa. Muitos pacientes saem de alta com a questdo da
alimentacdo especial, via sonda, por exemplo, entdo vai com solicitagcao judicial.
Outros pacientes vao de alta com necessidade de cama hospitalar, que a familia tem
que ir a busca, muitos deles precisam de algum outro beneficio, que também demora
um tempo. Entéo assim, a gente ndo consegue fazer o paciente sair de alta com todas
as suas necessidades concretizadas.” (P3, P4, P5, P6, P8, P10, P17, P18, P23, P25).

Para que os CP sejam ofertados conforme o0 que esta preconizado na
legislacd@o brasileira é necesséario que perpasse os trés niveis de atencdo a saude
(atencdo basica, atencdo especializada de média complexidade e atencao
especializada de alta complexidade) considerando-se a humanizacéo do atendimento,
a possibilidade de desospitalizacdo e a reducgéo de risco devido a longas internacdes
(BRASIL, 2018).

Conforme apontado por Silva e Pirolo (2018) para que os CP sejam ofertados
com qualidade, € necessario que a rede de atencdo a saude esteja integrada,
possibilitando continuidade nos diferentes niveis de assisténcia, oferecendo servigos
de alta complexidade, unidades de internacdo, servicos ambulatoriais, servicos
domiciliares e centros de saude.

Crispim (2018) esquematizou o que seria um modelo integrado em rede
especializada de CP, conforme a figura 9.

Figura 9 — Esquema de modelo integrado em rede especializada de Cuidados
Paliativos
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Fonte: Crispim (2018).
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Conforme Crispim (2018) muitos servicos ofertam cuidados de exceléncia,
porém de forma isolada, sem acompanhar pacientes e familiares quando estes
passam a precisar de um cuidado de outro nivel assistencial. O autor entdo enfatiza a
necessidade da rede ser organizada de forma que permita interacdo entre 0s
diferentes servicos e niveis de assisténcia, para que a continuidade do cuidado seja
efetivada.

Entretanto, como mencionado no DSC, esta integralidade do CP em toda a
Rede de Assisténcia a Saude (RAS), perpassando os diferentes niveis de atencéo,
nao esta garantida. Os profissionais relataram dificuldade na alta hospitalar, por ndo
conseguirem garantir continuidade do cuidado fora do ambiente hospitalar. Portanto,
a terceira ideia central aponta a “fragmentacdo da rede de cuidado paliativo”. Mais
uma situacao que o entendimento adequado em relacdo ao conceito e aos principios
do CP de outros profissionais, que ndo sejam membros de equipe de CP e que atuam
em outros niveis de assisténcia, contribuiria na préatica, porque entenderiam as
necessidades dos pacientes e familiares a serem atendidas, mantendo assim, uma
continuidade do cuidado.

Uma integracdo adequada da rede de CP também permitiria uma melhor
aceitacdo e compreensao do paciente e do familiar, que se sentiriam acolhidos pelos
servicos de saude, tendo suas demandas e necessidades sanadas, ou seja, se
sentiriam assistidos mesmo fora do ambiente hospitalar.

Conforme estudo realizado por Beduschi et al. (2018) sobre o desfecho da
internacdo hospitalar de pacientes com idades entre 18 e 45 anos em CP, em média
29 por cento dos pacientes vao a 6bito durante a internacdo, enquanto a grande
maioria (71%) recebe alta, porém com algumas limitacdes, nesse sentido, garantir
acesso a servicos de diferentes niveis apds a internacao € essencial.

Conforme Souza et al. (2015) e Atty e Tomazelli (2018) a RAS deve estar
integrada para assegurar uma boa adaptacdo do paciente e do familiar apds a alta
hospitalar, além disto, a rede deve dar as condi¢cbes basicas (materiais, insumos,
treinamentos) para que o paciente possa escolher morrer em casa e garantir o maximo
de qualidade de vida possivel, bem como possibilite que o momento da morte
aconteca com dignidade e proximo a familia.

Azevedo et al. (2016) realizaram um estudo com o objetivo de analisar os

desafios do CP no nivel da atencdo primaria, uma vez que, este é o nivel que
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desempenha o papel central de comunicacdo com toda a rede de atencdo a saude
(RAS) e constataram despreparo dos profissionais da atencdo primaria em CP, bem
como pouca ou nenhuma assisténcia domiciliar, além de demora em agendar
consultas no servico especializado (atencdo secundaria) e nao distribuicdo de
medicamentos para dor. Ou seja, a atencdo primaria, que é a porta de entrada do SUS
ou o retorno a rede apods interacdo hospitalar, responsavel por fazer os
encaminhamentos necessarios, ndo tem conseguido articular o CP em todos os niveis
de assisténcia.

Cobo et al. (2019) realizaram um estudo com objetivo de descrever como 0s
profissionais de saude atuantes na atencdo primaria percebem e realizam os CP.
Conforme os profissionais que participaram do estudo, a maior dificuldade para a
efetivacdo deste tipo de cuidado no ambito da atencéo priméaria e da RAS, no geral,
sdo as barreiras que impedem que a comunicacdo e 0s encaminhamentos ocorram
de forma adequada dentro da rede, e assim, 0s pacientes e seus familiares se perdem
entre os niveis de atencdo (primario, secundéario e terciaria). Os autores entdo
enfatizaram que o problema para efetivacdo dos CP esta na fragmentacéo da rede de
saude, na falta de um treinamento que qualificasse os profissionais para atuarem com
maior integracdo e eficacia dentro do SUS e na falta de informacdo da sociedade
(pacientes e familiares) que acaba nao cobrando seus direitos.

Mendes e Vasconcellos (2015) realizaram um estudo com o objetivo de analisar
a relacédo entre os CP e os principios do SUS, e observaram que ndo ha formacéao
especifica em cuidados paliativos para os profissionais que atuam na atencéo basica.
Os autores também evidenciaram a fragmentacédo do cuidado, devido as medidas em
CP acontecerem de forma isolada, sem interlocugéo dos diferentes niveis de atencao.
Por fim, os autores reforcam a necessidade de implementar uma assisténcia
integralizada, para que os principios do SUS sejam cumpridos.

Outro aspecto apontado como falho tanto no DSC quanto pela literatura é a
atencao domiciliar.

A atencao domiciliar (AD) foi definida através da portaria n°® 963/2013 como
“conjunto de agdes de promocdo a saude, prevencdo e tratamento de doengas e
reabilitacdo prestadas em domicilio, com garantia de continuidade de cuidados e
integrada as redes de atengao a saude” (BRASIL, 2013a). Ainda conforme a portaria,
sao 3 tipos de atencao domiciliar: AD1 para pacientes que precisam de cuidados com
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menor complexidade, e desse modo, realizados por equipes da atencéo basica, AD2
e AD3 destinados para pacientes com condi¢cdo de saude que demandam cuidados
mais frequentes e acompanhamento continuo, ambas realizadas por equipes do
servico de atendimento domiciliar, podendo ser equipe multiprofissional de atencao
domiciliar (EMAD) e equipe multiprofissional de apoio (EMAP), o que diferencia € que
AD3 envolve utilizacdo de equipamentos ou procedimentos especiais. Os cuidados
paliativos se enquadram na AD 2 e AD3. (BRASIL, 2013b).

Atty e Tomazelli (2018) analisaram os registros disponiveis no sitio do
Departamento de Informética do SUS (DataSUS) dos atendimentos realizados na
atencdo domiciliar por EMAD e EMAP, pois estas equipes sdo aptas a prestarem
atendimento nas modalidades AD2 e AD3. Segundo os autores, mais de 45 por cento
dos encaminhamentos de pacientes em cuidados paliativos para a atencao domiciliar
foram realizados pela atencdo basica, e entre 2013 e 2015 houve um pequeno
aumento (5%) dos encaminhamentos realizados por instituicdes hospitalares.

Entretanto, os autores destacam a inexisténcia de equipes AD 2 e AD3 em
algumas localidades, fazendo com que a atencdo domiciliar para pacientes em CP
seja realizada por equipe de atencdo basica, o que indica mais uma vez, uma
fragmentacao da rede de cuidado paliativo (ATTY; TOMAZELLI, 2018).

Os resultados encontrados por Atty e Tomazelli (2018) reforgcam a discussao
levantada por Souza et al. (2015) de que é necessario incluir os CP na atencédo béasica
através de qualificacdo e/ou treinamento dos profissionais de saude que atuam nesse
nivel de assisténcia, para que seja possivel as pessoas escolherem morrer em casa
na companhia de seus familiares.

E evidente que a fragmentacéo da rede é um problema para efetivacdo de um
cuidado paliativo de qualidade. Neste contexto, com o objetivo de integrar a rede de
atendimento a pacientes com cuidados paliativos, em mar¢o de 2020, uma iniciativa
firmada entre Ministério da Saude, Programa de Apoio ao Desenvolvimento
Institucional do Sistema Unico de Saude (PROADI-SUS), Conselho Nacional de
Secretarios da Saude (CONASS), Hospital Sirio-Libanés e Hospital Regional de
Ceilandia (HRC) deu origem ao Programa de Cuidados Paliativos no SUS — Atencéo
Hospitalar, Ambulatorial Especializada e Atengcdo Domiciliar (BRASIL, 2020D).

Este programa objetivou integrar a pratica de cuidados paliativos em toda a
rede de atencdo a saude (atencdo basica, cuidados ambulatoriais, domiciliares e
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hospitalares) a pacientes e familias do Sistema Unico de Salde (SUS) de forma a
propiciar cuidados continuados integrados, através de capacitacao as equipes atuantes
no SUS e implementar protocolos de CP em grupos de instituicbes do Brasil (BRASIL,
2020Db).

A publicacdo dos resultados da implementacdo deste programa aconteceu em
dezembro de 2020. Em todas as instituicBes participantes do programa foram implantados
instrumentos de triagem para identificar pacientes com demandas de CP. Em média 300
profissionais ndo paliativistas realizaram capacitacdo em CP através de cursos a distancia e
mais de 100 profissionais receberam treinamento pratico através de oficinas.
Aproximadamente 98% dos participantes consideraram que o projeto além de impactar
positivamente na prética clinica, promoveu mudanca de cuidado centrado na doenca para
cuidado centrado na pessoa, e, portanto, recomendaram fortemente que outros profissionais
do SUS tenham acesso ao programa. Além disso, foi publicado um manual de CP no portal
do Ministério da Saude e no site do CONASS — Conselho Nacional de Secretarios de Saude
- (disponivel para download gratuito) com o objetivo de ampliar a divulgacéo e o acesso a
informacao atualizada acerca dos CP (BRASIL, 2020b).

Este programa foi uma iniciativa realizada apenas em alguns municipios do Brasil,
mas que pretende servir de modelo para todo territorio brasileiro. E importante destacar a
necessidade de que cada vez mais profissionais de salde que atuam em toda a RAS do
SUS tenham acesso a cursos e treinamentos que os capacitem e qualifiguem em CP, para
gue 0s pacientes que necessitem dessa abordagem, consigam ter suas necessidades

atendidas, independentemente do nivel de assisténcia requisitado.

5.3.2 Os aspectos favoraveis a pratica de cuidados paliativos

O cuidado paliativo possibilita ressignificacao da propria vida

“Néo tem como cuidados paliativos ndo gerar na gente uma reflexdo pessoal. Pra
mim, fazer cuidados paliativos é pensar na minha vida. O que eu estou fazendo hoje
da minha vida, o que eu quero pra minha vida, e o que eu quero pra minha morte.
Entdo assim, é ressignificar realmente a vida. T4 sendo muito legal trabalhar com
cuidados paliativos, € um crescimento profissional gigante. Mudou ndo s6 a parte

técnica de como eu desenvolvo o cuidado com 0s pacientes, porque vocé tem que
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desenvolver por amor, porque vocé se doa, entdo mais do que vocé ter uma conduta
técnica, é ter uma conduta humana, mas representa também um caminho de
autocuidado e autoconhecimento muito importante.” (P3, P7, P9, P10, P11, P12, P16,
P17, P19, P23, P24).

A primeira IC referente aos aspectos positivos na pratica do CP é que o cuidado
paliativo possibilita ressignificacdo da prépria vida, e o DSC descreve que esse
processo de ressignificar a vida envolve tanto aspectos pessoais quanto profissionais.
O processo de trabalho em CP, segundo os profissionais entrevistados, possibilita
mudanca em relacao a forma de fazer saude. Essa mudanca é necessaria para que o0
objetivo de promover qualidade de vida focando na pessoa e ndo na doencga, seja
alcancado na pratica, conforme discutido anteriormente.

O contexto de adoecimento desperta reflexfes e questionamentos em relacéo
a propria posicdo subjetiva. A ressignificacdo da vida implica um processo de
subjetivacao, no qual a pessoa se apropria do contexto em que esté inserido e a partir
disso, realiza um reordenamento da propria vida (SELLI et al., 2008).

De acordo com Combinato e Martins (2012), para realizar CP é necessério que
os profissionais desprendam de suas proprias crencas e valores, para considerar 0s
desejos e valores dos pacientes e seus familiares. Além disso, ao entrevistar
profissionais que atuam com pacientes em CP, os autores perceberam que a pratica
promove uma ressignificacdo, transformando a compreensao que se tinha sobre a
finalidade do trabalho em saude: de cura para cuidado.

Em um estudo com o objetivo de conhecer a vivéncia de uma equipe
multiprofissional atuante em CP em um hospital publico realizado por Cardoso et al.
(2013), os profissionais entrevistados relataram que a experiéncia em CP
proporcionou ressignificacdo, dando concepc¢des e significados diferentes para o
cuidado ofertado aos pacientes, pois passaram a enxergar como gratificante a
possibilidade de auxiliar os pacientes e familiares; e ndo mais encararam a morte de
um paciente como fracasso ou insucesso, mas como parte natural da vida.

Borsatto et al. (2019) corrobora com essa perspectiva, ao afirmarem que a
proposta dos cuidados paliativos objetiva melhorar a qualidade de vida conforme as

prioridades do proprio paciente, minimizando, tanto quanto possivel, o sofrimento
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humano, portanto, de fato, os profissionais de saude, precisam mudar sua forma de
atuacdao, priorizando o cuidar em detrimento da cura.

Silveira, Ciampone e Gutierrez (2014) desenvolveram uma pesquisa para
investigar a percepcao de uma equipe multiprofissional atuante em uma unidade
hospitalar de cuidados paliativos acerca dos significados atribuidos pelos profissionais
ao trabalharem com este tipo de cuidado. A humanizacéo do cuidado no paliativismo
foi mencionada pelos profissionais entrevistados como uma mudanca de olhar
priorizando o cuidar em detrimento do curar e, portanto, a atitude empatica do
profissional deve se sobrepor as habilidades técnicas e ao conhecimento cientifico.
Outro aspecto destacado pelos profissionais foi que o trabalho em CP deve ser feito
por amor e por satisfagcdo ao ver os pacientes e familiares vivendo com qualidade de
vida.

Com o intuito de analisar se trabalhar com a morte n&o traz nada além de dor
e sofrimento, Chagas e Abrahdo (2017) entrevistaram profissionais da saude de
formacao interdisciplinar de um servico de cuidados paliativos. Os profissionais
relataram vivenciar reflexdes pessoais que proporcionam autoconhecimento, pois ao
lidarem com a morte do outro, refletem sobre a prépria morte, as proprias fragilidades
e vulnerabilidades, e assim, passam a analisar o que querem fazer com e da propria
vida. Os autores concluem que trabalhar com a morte causa dor e sofrimento a todos
os envolvidos (profissionais, pacientes e familiares) mas também possibilita promoc¢éao
de autoconhecimento e ressignificacdo da vida.

Arantes (2019) tem a mesma percepcao sobre trabalhar com a morte
possibilitar ressignificacdo da prépria vida. Segundo a autora, a morte € uma ponte
para a vida, porque ao pensar na propria morte, se reflete sobre o que tem feito em
relacdo a propria vida. A autora ainda destaca que trabalhar com CP leva a
guestionamentos acerca do sentido da vida e da profissdo, mas que na rotina de
trabalho com pacientes que necessitam deste cuidado, se sente realizada como
pessoa e como profissional, porque consegue atribuir sentido a vida atrelada ao
trabalho: cuidar do sofrimento do outro.

Portanto, as ressignificacbes que ocorrem na pratica em CP mencionadas
pelos profissionais entrevistados vao de encontro com os achados em outros estudos,
e possibilita uma mudanca de perspectiva no processo de fazer saude, priorizando o

cuidar em detrimento do curar e uma mudanca na percepc¢ao que se tem da propria
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vida, atribuindo novos sentidos para as experiencias vivenciadas, seja no ambito

pessoal quanto profissional.

O trabalho em equipe traz beneficios

“Acho que tem uma facilidade com a equipe multiprofissional, uma equipe que entende
sobre os cuidados paliativos, que vai te apoiar pra isso, comeca a falar uma mesma
lingua. Acho que o grande beneficio é a equipe estar junto. Quando a gente esta em
comum acordo, ha aceitacdo muito grande nas abordagens. A gente consegue unir
todo mundo pra tentar dar um conforto pra esse paciente, e as vezes até
desospitalizar. Essa interacdo, ser uma equipe multiprofissional, essa troca de
conversas e conhecimentos, a integracdo interdisciplinar com a equipe € algo muito
bacana, porque integra todos os pensares, todos os saberes, de todos os cuidados,
facilitam a gente a cuidar do paciente da melhor forma. Nossa equipe é muito aberta,
tem uma aceitacdo muito grande das propostas que sao feitas. A gente tem um
trabalho multiprofissional muito bonito em relacdo ao atendimento. A gente teve sorte
de juntar pessoas que pensam de modo semelhante e que gostam do que fazem.
Entdo é uma equipe entusiasmada, que busca o melhor para o paciente. O cuidado
paliativo é muito dificil fazer sozinha, um profissional isoladamente, entdo a gente
precisa de cada um para fechar e poder aliviar todas as dimensdes do sofrimento,
porque quando a gente tem duvida, a gente discute entre a gente, pra que de repente
eu consiga sair da minha visdo, mas de repente o0 outro colega tem outra visdo. Acho
gque a grande vantagem, € essa complementariedade dos saberes e das
competéncias.” (P1, P4, P5, P6, P7, P8, P9, P11, P14, P20, P21, P23, P24, P25)

A segunda IC defende que o trabalho em equipe traz beneficios, e o DSC
aborda a necessidade da interacdo multiprofissional dada a complexidade em ofertar
CP.

Conforme destacado por Cardoso et al. (2013) e Peduzzi (2001), a
complexidade em ofertar CP de qualidade exige uma atencdo multiprofissional
integrando diferentes areas para atender as variadas necessidades dos pacientes e
familiares. O que é alcangado pelos profissionais entrevistados, conforme relatado no
DSC.
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Trabalhar em equipe multiprofissional € mais do que juntar profissionais de
diferentes areas atuando no mesmo ambiente ou com 0 mesmo paciente, exige que
0s membros da equipe tenham um objetivo em comum (BONALDI et al., 2007). E para
isto, € essencial entender que o cuidado precisa romper a fragmentacdo que existe
no processo de formacao e na pratica assistencial, para que os profissionais consigam
integrar os diferentes saberes, compreendendo o cuidado como responsabilidade de
todos os envolvidos: da equipe como um todo, do paciente e de seu familiar.
(COMBINATO; MARTINS, 2012).

E o que caracteriza o trabalho interdisciplinar (FAZENDA, 1998), que preconiza
a integralidade do cuidado em relacdo a todas as dimensdes do sujeito (bioldgico,
psicoldgico, social, espiritual) e a todos os envolvidos no processo (paciente,
familiares e equipe). E como reforgado por Costa (2007), a interdisciplinaridade impde
gue os profissionais troquem saberes e se questionem, sem que ocorra desrespeito
ao reconhecimento do outro.

Para tanto, € imprescindivel uma boa relagédo entre os membros de uma equipe
multiprofissional, para que seja possivel trabalhar em harmonia, priorizando que as
decisGes em relacdo a metas e planejamentos de conduta sejam realizadas, levando
em consideracdo a opinido de cada profissional e principalmente do paciente e seu
familiar, o que contribui positivamente para a qualidade da assisténcia ofertada
(CARDOSO et al., 2013; SILVEIRA; CIAMPONE; GUTIERREZ, 2014).

Silva et al. (2015), ao realizarem uma pesquisa acerca das percepcdes de uma
equipe multiprofissional sobre o trabalho em cuidados paliativos em uma unidade de
oncologia pediatrica, constataram que a maior vantagem observada pelos
profissionais ao trabalhar em uma equipe multiprofissional é a possibilidade de trocar
experiéncias, o que possibilita compartilhar os sentimentos trazidos pelo CP, mudar a
visdo em relacéo a pratica e ampliar o conhecimento.

Como apontado no DSC, as equipes de CP tém adotado postura
interdisciplinar, de abertura ao dialogo, respeito ao outro, de integracdo e
complementaridade dos saberes e competéncias, o que tem feito com que acgbes e

condutas profissionais promovam um cuidado de qualidade.
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5.4 Contribuicdes dos cuidados paliativos aos pacientes e seus familiares

Para apreender a percepcao dos profissionais de salde sobre as contribuicdes
do CP para pacientes e familiares, foram realizadas perguntas sobre como seria para
0s proprios profissionais ofertar CP e quais eram suas percepcdes em relacdo as
contribuicbes do CP para pacientes em cuidados paliativos e seus familiares. As
respostas indicaram duas ideias centrais em relacdo as contribuicbes dos cuidados
paliativos para pacientes e familiares: “qualidade de vida para o paciente” e “alivio ao

sofrimento dos familiares”.

Qualidade de vida para o paciente

“O paciente que é admitido pela equipe de cuidado paliativo, tem uma sobrevida muito
maior do que aquele que os médicos comecam a fazer distanasia, com aumento de
antibiéticos ou de outros procedimentos que prolonguem o sofrimento do paciente. O
paciente em cuidados paliativos vai ter uma sobrevida maior, porque tem melhor
qualidade de vida. Entdo, quando eu vejo que eu consigo trazer qualidade de vida,
gue seja por mais um més, trés meses, duas horas, deixando o paciente sem dor, nao
s6 a dor fisica, mas a dor social, a dor psicolégica e dor espiritual, eu sinto que eu fiz
o0 meu trabalho, cumpri meu objetivo. Ter esse arsenal psicolégico, espiritual e social
guando o fisico ndo tem mais terapéutica curativa, € uma tranquilidade porgue tira um
peso das costas. Ndo é porque ndo tem tratamento para o fisico, cura para a doenca,
gue a gente ndo tenha mais o que fazer. O controle de sintomas, principalmente de
pacientes em fim de vida, € um beneficio muito gratificante. Tem também a adaptacéo
da alimentacdo dos pacientes. Por exemplo, dentro do hospital, é proibida a entrada
de refrigerantes, picolés, essas coisas ndo saudaveis. E muitas vezes em cuidados
paliativos a gente autoriza, pensando em um conforto para esse paciente de alguma
forma. E a alimentacédo, eu acho que tem muita questéo afetiva, memoéria afetiva, uma
maneira de demonstracdo de carinho. Quando eu consigo fazer com que o paciente
fale algumas coisas ou que ele consiga engolir alguma coisa que ele sempre gostou,
€ incrivel de ver o prazer do paciente. A gente tenta melhorar um pouco a
funcionalidade, porque sabemos que a funcionalidade desse paciente em fim de vida
vai declinar. Entdo, a gente conseguindo atuar de uma maneira que postergue isSso 0

mMaximo que a gente possa, acaba tendo uma boa aceitacdo do paciente. Gera
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autonomia para o paciente, gera uma sensacdo de que ainda tem como viver com
qualidade mesmo com a doenga ou limitagdo.” (P1, P3, P4, P6, P7, P10, P11, P14,
P16, P17, P18, P19, P20, P21, P22, P23, P24).

Os profissionais entrevistados acreditam que a primeira contribuicdo é a
promocao de qualidade de vida através dos cuidados paliativos, o que complementa
a primeira IC mencionada nesta pesquisa, acerca do conhecimento sobre CP ser um
“‘cuidado que promove qualidade de vida”, portanto, os profissionais acreditam que
conseguem superar os desafios e alcancar o que eles acreditam ser o principal
objetivo do CP.

Conforme o DSC, os profissionais de saude entrevistados acreditam que
promovem qualidade de vida através do alivio de sinais, sintomas e dor, bem como
da manutencao e promocéao de funcionalidade e autonomia. Também apontaram que
0 paciente que recebe um cuidado paliativo, tem uma sobrevida maior, por ter melhor
qualidade de vida.

Corroborando com essa perspectiva, Cardoso et al. (2013) relataram que ao
analisar a vivéncia de uma equipe multiprofissional atuante em CP no contexto
hospitalar, observaram que a preocupacdo dos profissionais consistia em aliviar
sintomas fisicos e o sofrimento psicossocial, bem como incluir a familia no cuidado,
por acreditarem que esta € necessaria para a promoc¢ao de qualidade de vida do
paciente.

Os autores Yamashita, Souza e Chiba (2018), ao estudarem sobre 0s principios
no controle de sintomas, encontraram na literatura que os pacientes em CP
apresentam sintomas fisicos e psicolégicos simultaneamente, e que 0s sintomas
apresentados pelos pacientes em CP, em geral, sdo semelhantes e multiplos,
independente do diagnéstico.

O controle de sintomas é fundamental no cuidado paliativo porque torna
possivel a promocdo e manutencdo da qualidade de vida e da funcionalidade do
paciente (YAMASHITA; SOUZA; CHIBA, 2018).

A capacidade funcional é outro aspecto que ganha atengéo dos profissionais
gue realizam cuidados paliativos, uma vez que danos na funcionalidade de uma

pessoa, impacta na capacidade de realizacdo de atividades da vida diaria, nas
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relacbes sociais e no aspecto econdmico sobremaneira, sua situacdo financeira
(FREIRE et al., 2018).

Ainda em relacdo a oferta de CP, a promocéo de medidas de conforto séo de
extrema importancia e vao para além do controle de sintomas. Medidas de conforto
objetivam os cuidados basicos como higiene e mudanca de decubito, por exemplo.
Incluem também intervencbes voltadas ao prazer do paciente, seja através da
alimentacgao, visita e presenca de familiares e amigos ou pratica de alguma atividade
gue o paciente gosta e ainda consiga realizar (DURANTE; TONINI; ARMINI, 2014;
SILVA; PEREIRA; MUSSI, 2015).

De Simone e Tripodoro (2006) afirmam que € o paciente quem define o sintoma
baseado no que ele avalia como problema ou incobmodo, portanto, para definir acées
e intervencdes profissionais, como ja mencionado anteriormente em relagdo a
comunicacdo no topico 5.3.1 (a pratica em cuidados paliativos tem apresentado
desafios), estabelecer uma relacdo de confianca entre os profissionais, 0s pacientes
e seus familiares é fundamental, porque além de proporcionar melhor entendimento
acerca do conceito e dos principios dos CP, garante o protagonismo do paciente em
seu cuidado, que acaba por impactar positivamente na adesdo aos cuidados
(CARDOSO et al., 2013).

Neste sentido, € importante que as medidas e acdes na area da saude
enfatizem o olhar, o ouvir e o sentir, vendo o0 paciente como pessoa e nao objeto de
intervencdo (GADAMER, 2011). Na percepc¢do dos profissionais entrevistados, o
entendimento de que o cuidado paliativo € um “cuidado com énfase nas pessoas” tem
sido aplicado na prética, promovendo qualidade de vida para pacientes e familiares,
conforme mencionado no DSC, priorizando alivio de sinais e sintomas, medidas de
conforto, funcionalidade e autonomia.

Mufato e Gaiva (2019) indicaram que a empatia deve ser elo central na relacéo
entre o profissional da salde e seus pacientes por favorecer uma melhor
compreensao entre ambos. Um profissional com atitude empatica conseguiria
promover um cuidado integral e de qualidade, deixando o paciente satisfeito.

Silveira, Ciampone e Gutierrez (2014) realizaram um estudo que objetivou
investigar os significados do trabalho em cuidados paliativos segundo a opiniao de
profissionais de saude que compdem uma equipe de CP. Os profissionais que

participaram do estudo afirmaram se sentirem satisfeitos em relagcdo ao servico que
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ofertam, pois se baseiam em uma comunicacao direta e empatica com 0s pacientes,
por acreditarem que € conhecendo o paciente e seus desejos que conseguem
promover qualidade de vida. Portanto, o relacionamento e a comunicagdo entre
profissional e paciente se colocam como fundamentais para que o paciente avalie
positivamente sua qualidade de vida, mesmo diante de uma doenca incuravel.

Além de prezar pela promoc¢éo de qualidade de vida, enquanto vida houver, a
filosofia paliativista defende a morte como processo natural e, portanto, deve ocorrer
no tempo certo, sem utilizar recursos para adid-la ou provocé-la. Esta perspectiva, se
aproxima do conceito de ortotanasia, que sao intervencgdes voltadas para proporcionar
uma morte sem sofrimento, porém ocorrendo naturalmente, dispensando uso de
recursos desproporcionais de prolongamento da vida (ventilagdo mecanica e
procedimentos invasivos, por exemplo), ou que causem a morte (FELIX et al., 2013).

Conforme o DSC, os profissionais entrevistados acreditam que ao assistirem
um paciente pela perspectiva do cuidado paliativo, conseguem atuar pautando-se no
principio da ortotanésia.

As intervencdes realizadas com o objetivo de prolongar o tempo de vida,
mesmo que seja sem qualidade e dignidade, através de recursos desproporcionais
gue nao serdo capazes de curar a doenca sao conhecidas como distanasia ou
obstinacdo terapéutica. A distandsia ainda € realizada no campo da saude por
desconhecimento acerca dos beneficios e vantagens dos cuidados paliativos (FELIX
et al., 2013). Esta pratica foi criticada no DSC.

A pratica que busca abreviar o tempo de vida para evitar o sofrimento é
conhecida como eutanasia. No Brasil, tal pratica é considerada ilegal, por nao
respeitar o processo natural de morte (BATISTA et al, 2009; BIONDO; SILVA; SECCO,
2009).

Conforme o estudo de Temel et al. (2010), que comparou o cuidado de
assisténcia tradicional ao cuidado paliativo iniciado precocemente desde o diagnostico
da doenca, os pacientes que receberam os cuidados paliativos se avaliaram como
tendo melhor qualidade de vida e apresentaram menores indices de transtornos de
humor. Além disto, os pacientes assistidos pelo cuidado paliativo, viveram em média
trés meses a mais do que os pacientes atendidos pelo cuidado tradicional.

Silva et al. (2020) realizaram uma pesquisa para avaliar a qualidade de vida de
vida de pacientes com cancer avancado submetidos a terapéutica paliativa ou cuidado
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paliativo através de instrumentos validados de qualidade de vida e concluiram que
conforme os sintomas e o sofrimento psicoemocional sdo minimizados através do CP,
melhores sdo os niveis de qualidade de vida.

Portanto, os profissionais de salde que participaram desta pesquisa tém uma
percepcdo adequada que consagra 0s principais valores incorporados pela filosofia
de CP, sobre os fatores que indicariam o alcance do objetivo de promover qualidade
de vida. Alguns estudos (TEMEL et al., 2010; SILVA et al., 2020) também indicam que
0s pacientes atendidos sob a filosofia do CP se veem com melhor qualidade de vida
apos serem admitidos por equipe de CP. Mas seria interessante analisar a percepcao
dos pacientes e familiares atendidos pelos profissionais entrevistados nesta pesquisa
em relacdo a melhora na qualidade vida ao receberem CP, como forma de validagéo

da percepcao dos profissionais.

Alivio ao sofrimento dos familiares

“E importante a insercdo da familia no processo, porque quando vocé escuta essa
familia, quando vocé esta aberta para ela, possibilita espaco pra falar do que as vezes
nao é falado, para as pessoas se expressarem, dizerem o que pensam, tirarem as
duvidas, ter suas expectativas, pelo menos ouvidas, se ndo atendidas. Entdo, o
paciente e a familia comecam a vivenciar isso de uma forma mais tranquila, mais
amena, porque quando vocé sofre, e tem alguém ao seu lado, o sofrimento é
dissipado. Tentamos também trazer quais séo as perspectivas que o familiar tem para
aguele paciente, porque a familia tem muitas davidas, mas quando conversamos um
pouquinho, tentamos fazer com que a familia tenha mais compreensao da situacéo
do paciente, e assim, entendam como que o paciente vai sair do hospital, quais serao
suas limitacdes, ou se as vezes 0 paciente ndo vai sair. Entdo os familiares vao tendo
um entendimento, uma aceitacdo melhor daquela condicéo clinica em que o paciente
esta e vai permanecer; ja ficam mais calmos e compreendem o que esta acontecendo
com aquele ente querido. Quando o familiar entende todo esse processo, a gente
consegue resgatar essa familia pra questéo do cuidado. A familia passa a ter uma
aceitacdo e um entendimento de que aquele paciente vai estar naquela condicao e
assim assumir o cuidado desse paciente em casa. Entdo a familia esta enxergando
esse momento de luto, de morte que esta se processando, esta todo mundo

entendendo e aproveitando o maximo que da dessa situagcao, porque € um momento
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de muita dor, mas eles encontram profissionais que estdo dispostos a vivenciar esse
momento com eles de uma forma com menos dor, menos sofrimento. A gente ajuda
essa familia a dar um novo sentido e significado para esse momento tdo doloroso,
abordando todas as dimensdes do sofrimento, fez muito sentido. Ha conforto para o
paciente e consequentemente para o familiar, que vai se sentir aliviado por aquele
paciente estar recebendo o que ele gosta, por exemplo. A gente percebe o quanto a
familia e o paciente se sentem acolhidos, porque fazemos algumas a¢fes que eles
gostariam, e se ndo fosse a gente ali naguele momento, talvez néo tivessem essa
oportunidade. A gente sabe que o paciente morre bem, quando a familia fica bem,
guando consegue se despedir do seu ente querido. Entdo acredito que impacta no
momento de facilitar os rituais de despedida, de resgate afetivo, porque as equipes
liberam mais a entrada e as trocas dos familiares. Essa flexibilizacdo para a familia
estar préxima do paciente, acho legal e valido, e também no futuro, no luto futuro
dessa familia. O cuidado paliativo € uma mudanca total de paradigma, porque 0s
familiares percebem que o paciente tem vida, entre aspas, depois que recebe uma
alta do hospital e vai pra casa, entdo é possivel dar seguimento ao cuidado no
domicilio. O paciente consegue mesmo com a doenca ir pra casa e viver mais alguns
meses junto com a familia. E mesmo quando o paciente falece, a familia vem nos
agradecer ou faz elogios no Servico de Atendimento ao Cliente (SAC) e na ouvidoria
do hospital, porque reconhece nosso trabalho. Entdo isso pra vocé ver como é
importante. As vezes a gente faz reflexdes aqui no grupo, e a gente vé como esta
ajudando as pessoas.” (P1, P2, P3, P5, P8, P9, P10, P11, P12, P13, P15, P18, P19,
P21, P22, 25).

O segundo impacto do CP mencionado pelos profissionais entrevistados é em
relacdo aos familiares e resultou na IC de alivio ao sofrimento dos familiares.

Conforme o DSC, os profissionais acreditam que conseguem impactar
positivamente, porque conseguem aliviar o sofrimento dos familiares, através de
escuta atenta, apoio, acolhimento, orientagdo e acompanhamento no processo de
luto.

Ao escutar e orientar o familiar, incluindo-o no processo de cuidado,

propiciando entendimento acerca dos principios do CP, ha alivio do sofrimento, pois
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os familiares se sentem acolhidos e apoiados. Neste cenario, o familiar se torna um
aliado no cuidado ao paciente paliativo.

O entendimento dos familiares promovido com a escuta e orientacdo adequada
dos profissionais € um contraponto em relacdo a um dos desafios mencionados pelos
profissionais de “desinformacdo dos familiares”. E como discutido anteriormente e
reforcado nesse DSC, os profissionais conseguem atuar de forma a diminuir esse
desafio da prética.

Portanto, quando a equipe se preocupa em promover alivio do sofrimento dos
familiares, se preocupa também em estabelecer uma comunicacdo empatica, que
possibilite acolhimento ao familiar e compreenséo deste em relagéo aos principios do
CP.

Como mencionado no DSC e também conforme a literatura, o acolhimento &
essencial, sendo assim, os profissionais que atuam com CP devem estar disponiveis
para ouvir, indo além da escuta, se interessando pela historia e singularidade de cada
um, sem julgar e sempre se atentando as demandas e necessidades dos pacientes e
familiares, que embora, por vezes, ndo estejam claras, podem ser perceptiveis para
um olhar mais atento (OLIVEIRA; SALES; SPEDANIERI, 2015).

Em cuidados paliativos (CP), o apoio a familia inclui orientacdo para que o0s
familiares consigam cuidar de seu ente querido em processo de adoecimento e
terminalidade, nesse sentido, o conhecimento e a compreenséo acerca da doenca,
dos progndsticos e dos cuidados paliativos sdo fundamentais para que a familia
consiga vivenciar esse momento com menos sofrimento possivel- (REIGADA et al.,
2014).

Sensibilizar a familia acerca da importancia de sua presenca durante o
processo de cuidado em saude € fundamental para uma assisténcia de qualidade
(COELHO; YANKASKAS, 2017).

Matos e Borges (2018) reforcam essa perspectiva ao afirmarem que quando a
familia é orientada a participar ativamente do cuidado, percebe por si prépria que 0
paciente melhora, porque embora a doenca nao esteja sendo curada, os sintomas sao
minimizados.

Caswell et al. (2015) atribuem como essencial realizar capacitagdo com
familiares afim de ajuda-los a melhor compreender os progndsticos da doenca e as

diferentes possibilidades de ofertar cuidados, mesmo diante de uma doenga incuravel.
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Também é fundamental estabelecer uma comunicacédo verdadeira entre todos
os envolvidos no cuidado, profissionais, paciente e familiares, para que ocorra uma
compreensao das emocdes e sentimentos que precisam ser ajustados, bem como
uma relacdo de confianca seja construida. Além disso, a comunicacdo facilita a
definicdo das préximas metas do cuidado, redefinindo objetivos e resultados
esperados conforme as necessidades dos pacientes e seus familiares (MATOS;
BORGES, 2018).

Portanto, o familiar responsével pelos cuidados do paciente deve ser foco de
atencdo dos cuidados, mas também deve ser compreendido como elo entre os
profissionais de saude e o paciente (RAIMUNDO et al., 2016), pois o familiar pode se
tornar membro da equipe de CP, comunicando aos profissionais sintomas,
expectativas e anseios do paciente, além de auxiliar a equipe na oferta dos cuidados.

Gomes e Othero (2016) pontuam que 0 apoio, a escuta, e a orientacdo aos
familiares sao essenciais para ofertar cuidados paliativos de qualidade, e dessa forma,
incluir cuidar da familia € tdo complexo quanto cuidar do paciente.

Inclusive um dos principios do CP (BRASIL, 2018) é oferecer suporte para que
a familia compreenda a doenca, se organize no processo e tenha condi¢cdes de
enfrentamento ao luto.

Segundo a Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (2015), a doencga
afeta individualmente o paciente, porém as consequéncias do processo de
adoecimento afetam os familiares e todos que convivem com o paciente.

De acordo com Espindola et al. (2018), a familia € elemento fundante da
sociedade e primeira rede de apoio social dos individuos. Inouye et al. (2010) afirmam
gue em situacdo de adoecimento, o suporte do familiar, gera no paciente sentimento
de pertencimento, protecdo, cuidado e estima, além de possibilitar o surgimento de
recursos emocionais para lidar com as situacdes estressantes trazidas pela doenca e
pela terminalidade.

Matos e Borges (2018) reforcam essa perspectiva ao argumentarem que a
presenca dos familiares no cuidado, traz aos pacientes sentimentos de seguranca e
conforto, portanto, a familia € fundamental para o apoio emocional do paciente durante
seu processo de adoecimento e terminalidade da vida. Os autores enfatizam, que a
familia estar junto do paciente no processo de cuidado é fundamental para a
recuperacédo do paciente.
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Uma doenca incuravel traz para os pacientes e familiares além da perda real,
gue é a morte do paciente, também traz perdas simbdlicas, alterando a identidade, a
autonomia e 0s papéis sociais desempenhados pela pessoa antes de se tornar um
doente (ESPINDOLA et al., 2018). O adoecimento e a terminalidade impactam em
todos os contextos do paciente, sendo a familia afetada durante todo o processo de
adoecimento e mesmo posteriormente, com a perda do seu ente querido, precisa lidar
com o luto e as questdes burocraticas relacionadas a morte, como rituais de despedida
ou partilha de bens. Mas como a familia € afetada durante o processo de adoecimento
de um ente querido?

Os familiares envolvidos nos cuidados a um paciente com doenca incuravel,
tem suas rotinas e funcdes alteradas, o que desperta angustia, medo, sentimento de
impoténcia frente a morte da pessoa que recebe os cuidados (RAIMUNDO et al.,
2016). A familia sofre tanto pela possibilidade de morte eminente de seu ente querido,
guanto pela inaptiddo em resolver a situacdo (MATOS; BROGES, 2018).

Sendo assim, conforme pontuado por Monteiro (2018), a familia tem papel de
destaque na filosofia paliativista, porque também vive o processo de adoecimento do
paciente e, portanto, também precisa que suas necessidades e anseios recebam
atencao.

A representacdo das transicbes que ocorrem durante o processo de
adoecimento e luto pode ser visualizada na figura 10.

Figura 10 - Transi¢des durante o processo de adoecimento e de luto

Morte do

Familia

Bem-Estar Doenca Luto

Fonte: Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (2015, p. 8).

Portanto, a pessoa ocupa papel de membro de uma familia e vivencia um bem-

estar, considerando a auséncia de uma doenca. Entretanto, com o diagnostico de uma
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doenca, essa pessoa passa a ocupar lugar de paciente, mas a familia toda vivencia
essa doenca junto com seu ente querido.

Apbs o 6bito do paciente, as memdrias, as histérias e o legado permanecem,
levando a familia a vivenciar um processo de luto. Quando a transicdo entre o
diagnéstico da doenca ao 6bito do paciente ocorre de maneira saudavel, a familia tem
condicOes para lidar com as mudancas e perdas relacionadas a morte. Porém, se essa
transi¢cao nao ocorrer de forma exitosa, os familiares adoecem, tendo suas atividades
prejudicadas e sobrecarregando o sistema de saude (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
GERIATRIA E GERONTOLOGIA, 2015).

Nesse contexto, a equipe de CP deve acompanhar concomitantemente
paciente e familiares, ofertando a ambos conforto e tratamento adequados durante
todo o processo de adoecimento e terminalidade (MATOS; BORGES, 2018). A
assisténcia ideal em CP vai para além do 6bito do paciente, e acompanha a familia
no enfrentamento ao luto pés-morte (GENEZINI; BERNARDES, 2018).

Em sintese, para promover qualidade de vida e minimizar o sofrimento dos
familiares é necessério possibilitar espaco de fala para expressao de sentimentos,
escutando atentamente 0s anseios, 0s receios, 0os medos, as angustias e as
incertezas em relacdo a doenca e terminalidade do paciente; apoiar essa familia,
dando suporte fisico, psicolégico, social e espiritual; e orientar em relacéo aos futuros
desdobramentos da doenca que poderdo provocar perdas de autonomia,
independéncia e funcionalidade do paciente, levando a necessidade dos familiares
aprenderem a realizar os cuidados.

A percepcao dos profissionais em relagdo aos impactos dos CP ofertados
indica que suas intervencdes levam em consideracao o entendimento que tém acerca
do conceito e dos principios do CP, conseguindo superar os desafios da pratica,

garantindo por fim, um cuidado de qualidade aos pacientes e familiares.
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CONCLUSOES

Os objetivos propostos foram respondidos através da pesquisa. Os
profissionais de saude atuantes em hospitais publicos e/ou filantrépicos de Campo
Grande (MS) entendem corretamente os cuidados paliativos a partir dos principios
propostos pela Organizacdo Mundial da Saude. Os profissionais entrevistados
também acreditam que a pratica, mesmo com desafios, tem aspectos favoraveis e
possibilita a oferta de cuidados paliativos que promovam qualidade de vida para os
pacientes e alivio do sofrimento dos familiares.

As equipes de CP dos hospitais publicos e/ou filantrépicos de Campo Grande
(MS) sdo compostas satisfatoriamente em relacdo as areas profissionais
preconizadas como basicas, seja por recomendacdo nacional ou internacional. A
maioria dos profissionais que participaram da pesquisa possui alguma formacdo em
CP. Conforme relatos dos profissionais entrevistados, as equipes de CP atuam como
grupo consultor, em duas modalidades diferentes: equipe itinerante, assumindo os
cuidados, ou equipe consultora/volante, orientando possiveis condutas da equipe
assistente.

N&o ha enfermaria exclusiva de cuidados paliativos em nenhum dos hospitais
gue participaram da pesquisa. Constatou-se que o0s hospitais estdo no processo de
construcdo de um servico de cuidados paliativos, mas faltam investimentos de
diversas naturezas. Logo, nota-se que os cuidados paliativos ainda precisam de maior
sensibilizacao e incentivo para sua concretizagao.

A compreensao do conceito de CP dos profissionais de saude entrevistados foi
associada aos principios do Cuidado Paliativo propostos pela Organizacdo Mundial
da Saude e, portanto, conforme os profissionais o cuidado paliativo € um cuidado que
promove qualidade de vida e com énfase nas pessoas.

Conforme os participantes da pesquisa, 0 despreparo teorico, pratico e
psicologico de profissionais de saude para lidar com CP dificulta a oferta de uma
assisténcia qualificada. A desinformacéo dos familiares sobre o que séo os cuidados
paliativos e o que se pretende ao admitir um paciente nessa abordagem, também foi
mencionada pelos profissionais entrevistados como dificultador para a adesao do

paciente e dos familiares no tratamento. A fragmentacdo na Rede de Assisténcia a
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Saude (RAS) também foi apontado como aspecto desafiador em relacdo ao acesso
dos pacientes e familiares aos CP nos diferentes niveis de atencdo (primario,
secundario e terciario), levando a descontinuidade do cuidado.

Mas a experiéncia pratica nos cuidados paliativos, conforme percepcédo dos
profissionais entrevistados, também envolve aspectos favoraveis. Conforme os
discursos dos profissionais entrevistados, o0 cuidado paliativo possibilita
ressignificacdo da prépria vida, tanto em aspectos pessoais, de refletir sobre a propria
vida quanto em aspectos profissionais, mudando a perspectiva de assisténcia em
saude, priorizando o cuidado em detrimento da cura. Além disso, os profissionais
acreditam que o trabalho em equipe traz beneficios, porque o ser humano é complexo
e multidimensional e a integracdo de diferentes saberes, conhecimentos e visdes
contribuem para a oferta de um cuidado integral.

Em relacdo as contribuicbes dos CP, os profissionais acreditam que
conseguem promover qualidade de vida para o paciente e alivio ao sofrimento dos
familiares. Os profissionais relataram que sentem que o objetivo foi alcancado quando
aliviam sinais, sintomas, dor e sofrimento de pacientes e familiares.

Os resultados desta pesquisa colaboraram para que os profissionais de saude
repensassem a compreensdo que tem acerca do conceito de CP, bem como a
percepcdo que tem de suas experiéncias vivenciadas na pratica do CP e as
contribuicbes deste cuidado para os pacientes e seus familiares. Estas reflexdes,
podem gerar nos profissionais, atitudes em busca de ofertar um cuidado paliativo mais
qualificado.

Além disto, os politicos, os gestores de salde, e das instituicbes de saude que
participaram da pesquisa também podem repensam as estruturas, as organizacfes
filosoficas e funcionais a partir dos resultados, a fim de promover um cuidado paliativo
de qualidade, seja a nivel institucional, municipal, estadual ou federal.

Esta pesquisa demonstrou que embora a resolucéo n° 41 de 31 de outubro de
2018 que propds diretrizes para estruturacéo e organizacao dos CP no ambito do SUS
tenha contribuido para o reconhecimento da necessidade da assisténcia paliativa no
Brasil, ainda falta investimento e reconhecimento politico, pois ndo existe uma politica
nacional de CP. Consequentemente, faltam investimentos financeiros para
contratacao de profissionais com dedicacdo exclusiva aos CP e para estruturacéo de

servigcos exclusivos e especializados em CP.
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Durante o processo de pesquisa, alguns novos questionamentos que poderiam
ser objetos de investigacdes futuras surgiram. Esta pesquisa foi realizada com
profissionais que atuam em equipes de CP em instituicbes hospitalares, mas e 0s
outros profissionais de salude que ndo atuam diretamente com o CP? E os
profissionais que séo de servicos de outros niveis de assisténcia, por exemplo, da
rede de atencdo basica em saude ou da rede especializada? E em relacdo aos
pacientes e familiares admitidos por equipes de CP, como eles entendem e percebem
o cuidado recebido? S&o questionamentos interessantes para novas investigacoes.



103

REFERENCIAS

ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS. CARVALHO, R. T.;
PARSONS, H. A. (org.). Manual de Cuidados Paliativos da Academia Nacional
de Cuidados Paliativos. Sao Paulo: Academia Nacional de Cuidados Paliativos,
2012.

ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS. Analise situacional e
recomendacdes da ANCP para estruturacao de programas de cuidados
paliativos no Brasil. Sdo Paulo: ANCP, 2018. Disponivel em:
https://paliativo.org.br/wp-content/uploads/2018/12/ANALISE-SITUACIONAL_ANCP-
18122018.pdf. Acesso em: 15 dez. 2021.

ACADEMIA NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS. Servigos de Cuidados
Paliativos: onde encontrar, Brasil, 12 dez. 2020. Disponivel em:
https://paliativo.org.br/ancp/onde-existem/. Acesso em: 12 dez. 2020.

AGENCIA NACIONAL DE SAUDE SUPLEMENTAR (ANS). Beneficiarios de
planos privados de salde, por cobertura assistencial (Brasil — 2009-2019).
Disponivel em: https://www.ans.gov.br/perfil-do-setor/ dados-gerais. Acesso em: 21
nov. 2019.

AGRELI, H. F.; PEDUZZI, M.; SILVA, M. C. Cuidado centrado no paciente na prética
colaborativa interprofissional. Interface (Botucatu), v. 20, n. 59, p. 905-16, 2016.
DOI: http://dx.doi.org/10.1590/1807-57622015.0511. Disponivel em:
https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1414-
32832016000400905&Ing=pt&ting=pt. Acesso em: 3 jun. 2020.

ARANTES, A. C. Q. Indicacbes de Cuidados Paliativos. In: CARVALHO, R. T;
PARSONS, H. A. Manual de Cuidados Paliativos da Academia Nacional de
Cuidados Paliativos. Sao Paulo: Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2012.
p. 59-74.

ARANTES, A. C. Q. A morte € um dia que vale a pena viver. 1. ed. Rio de Janeiro:
Sextante, 2019.

ARANTES, A. C. Q. Histérias lindas de morrer. 1. ed. Rio de Janeiro: Sextante,
2020.

ARAUJO, I. S.; MOREIRA, A. L.; AGUIAR, R. Doencas negligenciadas, comunicacéo
negligenciada: apontamentos para uma pauta politica e de pesquisa. RECIIS -
Revista Eletrénica de Comunicacdao, Informacéo e Inovacdo em Saude, v.6,n. 4
— Suplemento, 2013. DOI: https://doi.org/10.3395/reciis.v6i4.706. Disponivel em:
https://www.reciis.icict.fiocruz.br/index.php/reciis/article/view/706. Acesso em: 27
mar. 2021.

ASSOCIACAO BENEFICENTE SANTA CASA DE CAMPO GRANDE. [Noticias].
Servigco de Cuidados Paliativos € modelo de Assisténcia a pacientes da Santa Casa.



104

Campo Grande, 2 jul. 2020. 2020a. Disponivel em:
http://santacasacg.org.br/noticia/servico-de-cuidados-paliativos-e-modelo-de-
assistencia-a-pacientes-da-santa-casa#.YJAhrLVKjIU. Acesso em: 20 dez. 2020.

ASSOCIACAO BENEFICENTE SANTA CASA DE CAMPO GRANDE [site
institucional]. Estrutura. 2020b. Disponivel em:
http://www.santacasacg.org.br/canal/estrutura-301. Acesso em: 20 dez. 2020.

ATTY, A. T de M.; TOMAZELLI, J. G. Cuidados paliativos na atencao domiciliar pata
pacientes oncolégicos no Brasil. Saude em Debate, v. 42, n. 116, p. 225-236, 2018.
DOI: https://doi.org/10.1590/0103-1104201811618. Disponivel em:
https://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0103-
11042018000100225&script=sci_abstract&ting=pt. Acesso em: 16 ago. 2020.

AZEREDO, N. S. G.; ROCHA, C. F.; CARVALHO, P. R. A. O enfrentamento da
morte e do morrer na formagéo de académicos de Medicina. Revista Brasileira de
Educacédo Médica, v. 35, n. 1, p. 37-43, 2011. DOI: https://doi.org/10.1590/S0100-
55022011000100006. Disponivel em: https://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0100-
55022011000100006&script=sci_abstract&ting=pt. Acesso em: 7 jun. 2019.

AZEVEDQO, C.; RATES, C. M. P.; PESSALACIA, J. D. R.; MATA, L. R. F. Prospects
for palliative care in primary healthcare: a descriptive study. Online Brazilian
Journal of Nursing, v. 15, n. 4, p. 683-693, 2016. DOI:
https://doi.org/10.17665/1676-4285.20165370. Disponivel em:
http://www.objnursing.uff.br/index.php/nursing/article/view/5370. Acesso em: 6 set.
2020.

BARBOSA, R. M. M.; FERREIRA, J. L. P.; MELO, M. C. B.; COSTA, J. M. A
espiritualidade como estratégia de enfrentamento para familiares de pacientes
adultos em cuidados paliativos. Revista da Sociedade Brasileira de Psicologia
Hospitalar, v. 20, n. 1, p. 165-182, 2017. Disponivel em:
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1516-
08582017000100010&Ing=pt&nrm=iso. Acesso em: 30 ago. 2020.

BATISTA, K. T.; BARRETO, F. S. C.; MIRANDA, A.; GARRAFA, V. Reflexdes
bioéticas nos dilemas do fim da vida. Brasilia Médica, v. 46, n. 1, p. 54-62, 2009.

BEDUSCHI, F. M.; ALCANTARA, C. M.; PEREIRA, F. M.; PINHEIRO, T. C. E.;
CINTRA, M. T. G.; BICALHO, M. A. C. Cuidados Paliativos no atendimento publico
hospitalar: a importancia do atendimento de pacientes jovens. Revista da
Sociedade Brasileira de Clinica Médica, v. 16, n. 2, p. 80-84, 2018. Disponivel em:
https://docs.bvsalud.org/biblioref/2018/09/913364/16280-84.pdf. Acesso em: 25 abr.
2020.

BIONDO, C. A.; SILVA, M. J. P.; SECCO, L. M. D. Distanasia, eutanasia e
ortotanasia: percepcdes dos enfermeiros de unidades de terapia intensiva e
implicagdes na assisténcia. Revista Latino-Americana de Enfermagem, v. 17, n. 5,
p. 613-619, 2009.DOI: https://doi.org/10.1590/S0104-11692009000500003.



105

Disponivel em: https://www.revistas.usp.br/rlae/article/view/4046. Acesso em: 7 ago.
2019.

BLASCO, P. G. A ordem dos fatores altera o produto: reflexdes sobre educagéo
meédica e cuidados paliativos. Revista Educacion Médica, v. 19, n. 2, p. 104-114,
2016. DOI: https://doi.org/10.1016/j.edumed.2016.07.010. Disponivel em:
https://reader.elsevier.com/reader/sd/pii/S1575181316301127?token=FD21096A8F1
E8C2D28C6E1769231953D9B53B6DE675212C9195A36491BD6124C13880C0C08
7F3E98DCAC3FI9D041AA43A. Acesso em: 2 abr. 2019.

BOAVENTURA, J. R.; PESSALACIA, J. D. R.; MARTINS, T. C. R.; SILVA, A. E,;
MARINHO, M. R.; SILVA NETO, P. K. Participacao e controle social no contexto
politico dos cuidados paliativos no Brasil: uma reflexédo tedrica. Revista de
Enfermagem do Centro-Oeste Mineiro, v. 9, €3433, 2019. DOI:
https://doi.org/10.19175/recom.v9i0.3433

Disponivel em: http://seer.ufsj.edu.br/index.php/recom/article/view/3433/2252.
Acesso em: 15 mar. 2021.

BONALDI, C; GOMES, R. S.; LOUZADA, A. P. F.; PINHEIRO, R. O trabalho em
equipe como dispositivo de integralidade: experiéncias cotidianas em quatro
localidades brasileiras. In: PINHEIRO, R.; BARROS, M. E. B.; MATTOS, R. A. (org.).
Trabalho em equipe sob o eixo da integralidade: valores, saberes e préticas. Rio
de Janeiro: IMS/UERJ/CEPESC/ABRASCO, 2007. p. 53-72. Disponivel em:
https://lappis.org.br/site/wp-content/uploads/2017/12/Trabalho-em-Equipe-sob-o-
eixo-da-Integralidade-Valores-Saberes-e-ProoC3%Alticas.pdf. Acesso em: 16 jul.
2020.

BORGES, M. M.; SANTOS JUNIOR, R. A comunicac&o na transcricio para 0s
cuidados paliativos: artigo de revisdo. Revista Brasileira de Educacao Médica,
S&o José do Rio Preto, v. 38, n. 2, p. 275-282, 2014. DOI:
https://doi.org/10.1590/S0100-55022014000200015. Disponivel em:
https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0100-
55022014000200015&Ing=en&nrm=iso&ting=pt. Acesso em: 17 mar. 2021.

BORSATTO, A. Z.; SANTOS, A. D. S.; PROGIANTI, J. M.; VARGENS, O. M. C. A
medicalizacdo da morte e os cuidados paliativos. Revista de enfermagem da
Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UERJ), v. 27, €41021, 2019. DOI:
http://dx.doi.org/10.12957/reuerj.2019.41021. Disponivel em: https://www.e-
publicacoes.uerj.br/index.php/enfermagemuerij/article/view/41021/31288. Acesso em:
26 fev. 2021.

BOUSO, R. S.; POLES, K.; SERAFIM, T. S.; MIRANDA, M. G. Crencas religiosas,
doenca e morte: perspectiva da familia na experiéncia de doenca. Revista da
Escola de Enfermagem da USP, v. 45, n. 2, p. 397-403, 2011. DOI:
https://doi.org/10.1590/S0080-62342011000200014. Disponivel em:
https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0080-62342011000200014.
Acesso em: 3 jul. 2020.



106

BRANDAO, J. O.; SILVA, L. V. T.; NUNES, J. W. C.; CARRASCO, J. S. A.; RIGO, R.
S.; OLIVEIRA, B. G.; SILVA, R. M. S.; KANOMATA, L. B.; SPAGNOLO, A. P. L. C.
S.; PENHA, R. M. Implantacédo de um nucleo de Cuidados Paliativos em um hospital
universitario: um relato de experiéncia. Perspectivas Experimentais e Clinicas,
Inovacdes Biomédicas e Educacdo em Saude (PECIBES), v. 4, n. 2, Anais do VI
Simpdsio Multiprofissional em Saude, 2018. Disponivel em:
https://periodicos.ufms.br/index.php/pecibes/article/view/6986. Acesso em: 1 abr.
2021.

BRASIL. Lei N° 8.080, de 20 de setembro de 1990. DispGe sobre as condi¢des para
a promocao, protecao e recuperacao da saude, a organizacdo e o funcionamento
dos servigos correspondentes e da outras providéncias. Diario Oficial da Unido:
secdo 1, n® 182, pag. 18055, 20 set. 1990.

BRASIL. Portaria N° 741, de 19 de dezembro de 2005. Institui a Politica Nacional de
Atencdo Oncoldgica. Diario Oficial da Unido: secédo 1, pag.113, 20 dez. 2005.

BRASIL. Portaria N° 2809, de 7 de dezembro de 2012. Estabelece a organizacao
dos Cuidados Prolongados para retaguarda a Rede de Atencéo as Urgéncias e
Emergéncias (RUE) e as demais Redes Teméticas de Atencéo a Saude no ambito
do Sistema Unico de Saude (SUS). Diario Oficial da Uni&o: secéo 1, pag. 36-37, 10
dez. 2012.

BRASIL. Portaria GM N° 963, de 27 de maio de 2013. Redefine a atencao domiciliar
no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) Diéario Oficial da Uni&o: secéo 1, pag.
30, 28 maio 2013a.

BRASIL. Ministério da Saude. Caderno de aten¢cdo domiciliar. Brasilia, DF:
Ministério da Saude, 2013b. (v.1)

BRASIL. Portaria N° 140, de 27 de fevereiro de 2014. Redefine os critérios e
parametros para organizacao, planejamento, monitoramento, controle e avaliagéo
dos estabelecimentos de saude habilitados na atencéo especializada em oncologia.
Diario Oficial da Unido: sec¢éo 1, pag. 71, 28 fev. 2014a.

BRASIL. Portaria N° 483, de 1° de abril de 2014. Redefine a Rede de Atencédo a
Saude das Pessoas com Doencas Cronicas no &mbito do Sistema Unico de Salde
(SUS) e estabelece diretrizes para a organizacao das suas linhas de cuidado. Diéario
Oficial da Unido: sec¢do 1, pag. 50, 2 abr. 2014b.

BRASIL. Resolugéo N° 41, de 31 de outubro de 2018. Disp0e sobre as diretrizes
para a organizagdo dos cuidados paliativos, a luz dos cuidados continuados
integrados, no Ambito Sistema Unico de Saude (SUS). Diario Oficial da Uni&o:
secdo 1, n® 225, pag. 276, 23 nov. 2018.

BRASIL. Ministério da Saude. Programa de Apoio ao Desenvolvimento Institucional
do Sistema Unico de Sautde (PROADI-SUS). Programa de Cuidados Paliativos no
SUS — Atencéo Hospitalar, Ambulatorial Especializada e Atencao Domiciliar. Manual
de Cuidados Paliativos. Coordenacao de Maria Perez Soares D’Alessandro, Carina



107

Tischler Pires, Daniel Neves Forte. Sdo Paulo: Hospital Sirio-Libanés; Ministério da
Saude; 2020a. Disponivel em:
https://antigo.saude.gov.br/images/pdf/2020/September/17/Manual-
CuidadosPaliativos-vers--o-final.pdf. Acesso em: 27 mar. 2021.

BRASIL. Programa de Apoio ao Desenvolvimento Institucional do Sistema Unico de Satde
(PROADI - SUS). Programa de Cuidados Paliativos no SUS — Atencao Hospitalar,
Ambulatorial Especializada e Atencdo Domiciliar, Brasil, 2020b. Disponivel em:
https://hospitais.proadi-sus.org.br/projetos/162/cuidados-paliativos-cp. Acesso em:
26 nov. 2020.

BURLA, C.; PY, L. Cuidados paliativos: ciéncia e protecdo ao fim da vida. Cadernos
de Saude Publica, v. 30, n. 6, p.1-3, jun. 2014. DOI: https://doi.org/10.1590/0102-
311XPE020614. Disponivel em:
https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0102-
311X2014000601139&Ing=en&ting=en. Acesso em: 3 maio 2019.

BUSHATSKY, M.; SARINHO, E. S. C.; LIMA, L. S.; FARIAS, J. H.; BAIBICH-FARIA,
T. Cuidados Paliativos em pacientes fora de possibilidade terapéutica. Revista
BIO€THIKOS, v. 6, n. 4, p. 309-316, 2012. Disponivel em: http://www.saocamilo-
sp.br/pdf/bioethikos/87/A6.pdf. Acesso em: 10 mar. 2020.

CAPELLO E. M. C.D. S, VELOSA M. V. M, SALOTTI S. R. A, GUIMARAES H. C. Q.
C. P. Enfrentamento do paciente oncolégico e do familiar/cuidador frente a
terminalidade de vida. Journal of the Health Sciences Institute, v. 30, n. 3, p. 235-
240, 2012. Disponivel em: http://repositorio.unip.br/wp-
content/uploads/2020/12/V30 _n3 2012 p235a240.pdf. Acesso em: 11 out. 2020.

CARDOSO, D. H.; MUNIZ, R. M.; SCHWARTZ, E.; ARRIEIRA, I. C. de O.; Cuidados
Paliativos na assisténcia hospitalar: a vivéncia de uma equipe multiprofissional.
Revista Texto & Contexto Enfermagem, v. 22, n. 4, p. 1134-1141, 2013. DOI:
https://doi.org/10.1590/S0104-07072013000400032. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/tce/a/Wg8dZgctd95h5HJqrttfdQb/?format=pdf&lang=pt.
Acesso em: 21 set. 2020.

CARVALHO, K. K.; LUNARDI, V. L.; SILVA, P. A.; VASQUES, T. C. S.; AMESTOY,
S. C. Processo educativo em cuidados paliativos e a reforma do

pensamento. Investigacion y Educacion en Enfermeira, v. 35, n. 1, p. 17-25,
2017. DOI: http://dx.doi.org/10.17533/udea.iee.v35n1a03. Disponivel:
http://www.scielo.org.co/scielo.php?pid=S0120-
53072017000100017&script=sci_arttext&ting=pt. Acesso em: 3 abr. 2020.

CARVALHO, R. T. Cuidados paliativos: conceitos e principios. In: CARVALHO, R. T ;
SOUZA, M. R. B.; FRANCK, E. M.; POLASTRINI, R. T. V.; CRISPIM, D.; JALES, S.
M. C. P.; BARBOSA, S. M. M.; TORRES, S. H. B. (org.). Manual de residéncia de
cuidados paliativos: abordagem multidisciplinar. Barueri: Manole, 2018. p. 2-10.

CASWELL, G.; POLLOCK, K.; HARWOOD, R.; POROCK, D. Communication
between family carers and health professionals about end-of-life care for older



108

people in the acute hospital setting: a qualitative study. Bio Med Central Palliative
Care, v. 14, n. 35, p. 1-14, 2015. DOI: https://10.1186/s12904-015-0032-0.
Disponivel em: https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-
015-0032-0#citeas. Acesso em: 10 ago. 2020.

CHAGAS, M. S.; ABRAHAO, A. L. Producéo de cuidado em saude centrado no
trabalho vivo: existéncia de vida no territorio da morte. Interface (Botucatu), v.
21, n. 63, p. 857-867, 2017. DOI: https://doi.org/10.1590/1807-57622016.0262.
Disponivel em: https://www.scielo.br/scielo.php?pid=S1414-
32832017005009102&script=sci_abstract&ting=pt. Acesso em: 17 set. 2020.

CHAVES, J. H. B.; MENDONCA, V. L. G.; PESSINI, L.; REGO, G. Cuidados
Paliativos na pratica médica: contexto bioético. Revista Dor, v. 12, n. 3, p. 250-255,
2011. DOI: https://doi.org/10.1590/S1806-00132011000300011. Disponivel em:
https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1806-0013201100030001.
Acesso em: 21 out. 2019.

COBO, V. A.; FABBRO, A. L. D.; PARREIRA, A. C. S. P.; PARDI, F. Cuidados
Paliativos na atencao primaria a saude: perspectiva dos profissionais de saude.
Boletim Academia Paulista de Psicologia, v. 39, n. 97, p. 225-235, 2019.
Disponivel em: http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1415-
711X2019000200008&Ing=pt&nrm=iso. Acesso em: 16 out. 2020.

COELHO, C. B. T.; YANKASKAS, J. R. New concepts in palliative care in the
intensive care unit. Revista Brasileira de Terapia Intensiva, v. 29, n. 2, p. 222-230,
2017. DOI: https://doi.org/10.5935/0103-507X.20170031. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/rbti/a/X4nn5V6xc6zVc3gh8SRDXQk/?lang=pt&format=pdf.
Acesso em: 16 nov. 2020.

COMBINATO, D. S.; MARTINS, S. T. F. (Em defesa dos) Cuidados paliativos na
atencdo primaria a saude. Revista O mundo da Saude, v. 36, n. 3, p. 433-441,
2012. Disponivel em: http://www.saocamilo-sp.br/pdf/mundo_saude/95/5.pdf. Acesso
em: 16 ago. 2020.

CONSELHO FEDERAL DE ENFERMAGEM (COFEN). Codigo de Etica dos
Profissionais de Enfermagem, 2017: Resolugdo COFEN n° 564/2017. Disponivel
em: http://www.cofen.gov.br. Acesso 12 out. 2020.

CONSELHO FEDERAL DE FISIOTERAPIA E TERAPIA OCUPCIONAL (COFFITO).
Codigo de Etica da Fisioterapia, 2013: Resolucdo COFFITO n° 424/2013a.
Disponivel em https://www. coffito.gov.br. Acesso 12 out. 2020.

CONSELHO FEDERAL DE FISIOTERAPIA E TERAPIA OCUPACIONAL
(COFFITO). Cédigo de Etica da Terapia Ocupacional, 2013: Resolu¢cdo COFFITO
n° 425/2013b. Disponivel em https://www.coffito.gov.br. Acesso 12 out. 2020.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA (CFM). Codigo de Etica Médica, 2018:
Resolugcdo CFM n° 2.217/2018. Disponivel em https://portal.cfm.org.br. Acesso 12
nov. 2020.



109

CONSELHO FEDERAL DE NUTRICAO (CFN). Cédigo de Etica e de Conduta do
Nutricionista: Resolucdo CFN n° 599/2018. Disponivel em:
https://www.cfn.org.br/index.php/legislacao/nutricionistas/. Acesso em: 12 nov. 2020.

CONSELHO FEDERAL DE PSICOLOGIA (CFP). Codigo de Etica do Psicologo:
Resolucdo CFP n° 010/05. Disponivel em https://site.cfp.org.br. Acesso em: 12 nov.
2020.

CONSELHO FEDERAL DE SERVICO SOCIAL (CFESS). Codigo de Etica do/a
Assistente Social: Lei 8.662/93, 1993. Disponivel em:
http://www.cresspr.org.br/site/wp-content/uploads/2010/08/CEP_CFESS-SITE.pdf.
Acesso em: 14 nov. 2020.

CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE SAO PAULO. Cuidado
paliativo. S&o Paulo: Conselho Regional de Medicina, 2008. Disponivel em:
http://www.cremesp.org.br/library/modulos/publicacoes/pdf/liviro_cuidado%20paliativ
0.pdf. Acesso em: 10 nov. 2020.

CORREIA, F. R.; CARLO, M. M. R. P. Evaluation of quality of life in a palliative care
context: an integrative literature review. Revista Latino-Americana de
Enfermagem, v. 20, n. 2, p. 1-10, 2012. DOI: https://doi.org/10.1590/S0104-
11692012000200025. Disponivel em:
https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
11692012000200025&Ing=en&nrm=iso&ting=pt. Acesso em: 2 fev. 2020.

COSTA, A. P.; POLES, K.; SILVA, A. E. Formacao em Cuidados Paliativos:
experiéncia de estudantes de medicina e enfermagem. Interface (Botucatu), v. 20,
n. 59, p. 1041-1052, 2016. DOI: http://dx.doi.org/10.1590/1807-57622015.0774.
Disponivel em: https://www.scielo.br/scielo.php?pid=S1414-
32832016005010102&script=sci_abstract&tlng=pt. Acesso em: 20 mar. 2019.

COSTA, R. P. Interdisciplinaridade e equipes de saude: concepcdes. Revista
Mental, v. 5, n. 8, p.107-124, 2007. Disponivel em:
http://pepsic.bvsalud.org/pdf/mental/v5n8/v5n8a08.pdf. Acesso em: 19 ago. 2020.

CRISPIM, R. T. Organizacao e gerenciamento de servi¢os de cuidados paliativos. In:
CARVALHO, R. T.; SOUZA, M. R. B.; FRANCK, E. M.; POLASTRINI, R. T. V.;
CRISPIM, D.; JALES, S. M. C. P.; BARBOSA, S. M. M.; TORRES, S. H. B. (org.).
Manual de residéncia de cuidados paliativos: abordagem multidisciplinar. Barueri:
Manole, 2018. Conteudo complementar p. 1-17. Disponivel em:
https://conteudo.manoleeducacao.com.br/course/view.php?id=130. Acesso em: 7
out. 2020.

DE SIMONE, G.; TRIPODORO, V. Fundamentos del cuidados paliativos y
control de sintomas. Buenos Aires: Pallium Latinoamerica, 2006.

DU BOULAY, S. Changing the face of death: story of dame Cicely Saunders (Faith
in Action). London: Religious and Moral Education Press, 1993.



110

DUARTE, A. C.; ALMEIDA, D.; POPIM, R. C. A morte no cotidiano da graduacdo: um
olhar do aluno de medicina. Interface (Botucatu), v. 19, n. 55, p. 1207-1219, 2015.
DOI: https://doi.org/10.1590/1807-57622014.1093. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/icse/a/3Dv8JIwysgbhH6XGdQc6FvP/?format=pdf&lang=pt.
Acesso em: 16 dez. 2019.

DUNLOP, R.; HOCKLEY, G. M. Hospital based palliative care teams. 2" ed.
Oxford University Press,1998.

DURANTE, A. L. T. C.; TONINI, T.; ARMINI, L. R. Conforto em cuidados paliativos: o
saber-fazer do enfermeiro no hospital geral. Revista de Enfermagem da UFPE, v.
8, n. 3, p. 30-36, 2014. DOI: https://doi.org/10.5205/1981-8963-v8i3a9707p530-536-
2014. Disponivel em:
http://www.revista.ufpe.br/revistaenfermagem/index.php/revista/article/view/5849.
Acesso em: 17 jul. 2020.

ECONOMIST INTELLIGENCE UNIT. The 2010 quality of death index. Ranking
palliative care across the world. London: Economist Intelligence Unit, 2010.
Disponivel em: http://www.lienfoundation.org/sites/default/files/qod_index_2.pdf.
Acesso em: 20 ago. 2020.

ECONOMIST INTELLIGENCE UNIT. The 2015 quality of death index. Ranking
palliative care across the world. London: Economist Intelligence Unit, 2015.
Disponivel em:
http://www.lienfoundation.org/sites/default/files/2015%20Quality%200f%20Death%20
Report.pdf. Acesso em: 21 ago. 2020.

ESPINDOLA, A. V.; QUINTANA, A. M.; FARIAS, C. P.; MUNCHEN, M. A. B.
Relacdes familiares no contexto dos cuidados paliativos. Revista Bioética, v. 26, n.
3, 2018. DOI: https://doi.org/10.1590/1983-80422018263256. Disponivel em:
https://www.scielo.br/pdf/bioet/v26n3/1983-8042-bioet-26-03-0371.pdf. Acesso em: 7
ago. 2020.

FAZENDA, I. C. A. Interdisciplinaridade: historia, teoria e pesquisa. 4. ed.
Campinas: Papirus, 1998.

FELIX, Z. C.; COSTA, S. F. G. da.; ALVES, A. M. P. de M.; ANDRADE, C. G. de.,
DUARTE, M. C. S.; BRITO, F. M. de. Eutanasia, distanasia e ortotanasia: revisdo
integrativa da literatura. Ciéncia e Saude Coletiva, v. 8, n. 9, p. 2733-2746, 2013.
DOI: https://doi.org/10.1590/S1413-81232013000900029. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/csc/a/6RQCX8yZXWWIC6gd7Gmg7fx/?format=pdf&lang=pt.
Acesso em: 16 out. 2020.

FIGUEIREDO, M. G. M. C. A. Cuidados paliativos. In: KOVACS, M. J.; FRANCO M.
H. P.; CARVALHO, V. A. (org.). Temas em psico-oncologia. Sdo Paulo: Summus,
2008. p. 382-387.



111

FLECK, M. P. A,; LEAL, O. F.; LOUZADA, S.; XAVIER, M.; CHACHAMOVICH, E.;
VIEIRA, G.; SANTOS, L. dos; PINZON, V. Desenvolvimento da versdo em portugués
do instrumento de avaliacdo de Qualidade de Vida da OMS (WHOQOL-100).
Revista Brasileira de Psiquiatria, v. 21, n. 1, p.19- 28, 1999.

DOI: https://doi.org/10.1590/S1516-44461999000100006. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/rbp/a/MqwHNFWLFR467nSsPM7vdbv/?lang=pt&format=pdf.
Acesso em: 21 jan. 2021.

FLORIANI, C. A.; SCHRAMM, F. R. Desafios morais e operacionais da inclusdo dos
cuidados paliativos na rede de atencao basica. Cadernos de Saude Publica, v. 23,
n. 9, p. 2272-2280, 2007. DOI: https://doi.org/10.1590/S0102-311X2007000900015.
Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/csp/a/lKPXkWPpNcmTLPgTJIhf8fwwt/?format=pdf&lang=pt.
Acesso em: 19 out. 2020.

FONSECA, A.; GEOVANINI, F. Cuidados paliativos na formacao do profissional da
area de saude. Revista Brasileira de Educacao Médica, v. 37, n. 1, p. 120-

125, 2013. DOI: https://doi.org/10.1590/S0100-55022013000100017. Disponivel em:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0100-
55022013000100017&Ing=pt&nrm=iso. Acesso em: 18 ago. 2020.

FRANCISCO, D. P.; COSTA, I. C. P; ANDRADE, C. G. de.; SANTOS, K. F. O,;
BRITO, F. M. de.; COSTA, S. F. G. Contribuicdes do servico de capelania ao
cuidado de pacientes terminais. Revista Texto & Contexto Enfermagem, v. 24, n.
1, p. 212-219, 2015. DOI: https://doi.org/10.1590/0104-07072015003180013.
Disponivel em: https://www.scielo.br/pdf/tce/v24nl/pt _0104-0707-tce-24-01-
00212.pdf. Acesso em: 23 set. 2020.

FREIRE, M. E. M.; COSTA, S. F. G.; LIMA, R. A. G.; SAWADA, N. A qualidade de
vida relacionada a saude de pacientes com cancer em cuidados paliativos. Revista
Texto & Contexto Enfermagem, v. 27, n. 2, p. 1-13, 2018. DOI:
https://doi.org/10.1590/0104-070720180005420016. Disponivel em:
https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
07072018000200318&Ing=pt&ting=pt. Acesso em: 17 ago. 2020.

FURTADO, M. E. M. F.; LEITE, D. M. C. Cuidados paliativos sob a ética de
familiares de pacientes com neoplasia de pulméao. Interface (Botucatu), v. 21, n. 63,
p. 969-980, 2017. DOI: http://dx.doi.org/10.1590/1807-57622016.0582. Disponivel
em: https://lwww.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1414-
32832017000400969&Ing=pt&ting=pt. Acesso em: 15 set. 2020.

GADAMER, H. G. O caréter oculto da saude. 2. ed. Petrdpolis: Vozes; 2011.
GALRICA NETO, I. Principios e filosofia dos cuidados paliativos. In: BARBOSA, A.;
GALRICA NETO, I. (org.). Manual de Cuidados Paliativos. 2. Ed. Lisboa:
Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa, 2010. p. 1-42.

GENEZINI, D.; BERNARDES, D. C. R. Abordagem multiprofissional do luto. In:
CARVALHO, R. T.; SOUZA, M. R. B.; FRANCK, E. M.; POLASTRINI, R. T. V;



112

CRISPIM, D.; JALES, S. M. C. P.; BARBOSA, S. M. M.; TORRES, S. H. B. (org.).
Manual de Residéncia de Cuidados Paliativos: abordagem multidisciplinar.
Barueri, SP: Manole, 2018. p. 74-81.

GODOY, A. S. Introducdo a pesquisa qualitativa e suas possibilidades. Revista de
Administragcdo de Empresas (ERA), v. 35, n. 2, p. 57-63, 1995. Disponivel em:
https://www.scielo.br/pdf/rae/v35n2/a08v35n2.pdf. Acesso em: 16 jul. 2019.

GOMES, A. L. Z.; OTHERO, M. B. Cuidados paliativos. Estudos Avancados, v. 30,
n. 88, p. 155-166, 2016. DOI: https://doi.org/10.1590/S0103-40142016.30880011.
Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/lea/a/gvDg7kRRbzdfXfr8CsvBbXL/?format=pdf&lang=pt.
Acesso em: 2 fev. 2020.

GOMEZ-GASCON, T.; MARTIN-FERNANDEZ, J.; GALVEZ-HERRER, M.; TAPIAS-
MARINO, E.; BEAMUD-LAGOS, M.; MINGOTE-ADAN, J. C. Effectiveness of an
intervention for prevention and treatment of burnout in primary health care
professionals. Bio Med Central Family Practice, v. 14, n. 173, p. 1-7, 2013. DOI:
https://doi.org/10.1186/1471-2296-14-173. Disponivel em:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4225599/. Acesso em: 17 nov. 2020.

GONCALVES, ANANDA. Atuacgao do farmacéutico nos cuidados paliativos de
pacientes pediatricos: uma reflexdo. 2019. Monografia (Graduacdo em Farmacia).
Universidade de Brasilia. Brasilia, 2019. Disponivel em:
https://bdm.unb.br/bitstream/10483/24221/1/2019 AnandadeLimaGoncalves_tcc.pdf.
Acesso em: 16 mar. 2021.

GRAINGER M. N.; HEGARTY, S.; SCHOFIELD, P.; WHITE, V.; JEFFORD, M.
Discussing the transition to palliative care: evaluation of a brief communication skills
training program for oncology clinicians. Palliative and Supportive Care, v. 8, n. 4,
p. 441-447, 2010. DOI: https://doi.org/10.1017/S1478951510000313. Disponivel em:
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/20875208/. Acesso em: 21 mar. 2021

GRAMLING, R.; GAJARY-COOTS, E.; STANEK, S.; DOUGOUD, N.; PYKE, H.;
THOMAS, M.; CIMINO, J.; SANDERS, M; ALEXANDER, S. C.; EPSTEIN, R,;
FISCELLA, K.; GRAMLING, D.; LADWIG, S.; ANDERSON, W.; PANTILAT, S,;
NORTON, S. A. Design of and enrollment in the palliative care research initiative: a
direct-observation cohort study. Bio Med Central Palliative Care, v. 14, n. 40, p. 1-
14, 2015. DOI: https://doi.org/10.1186/s12904-015-0037-8. Disponivel em:
https://bmcpalliatcare.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12904-015-0037-8.
Acesso em: 7 jul. 2020.

GUADALUPE, S. Intervencdes em rede. Coimbra: Imprensa da Universidade de
Coimbra, 2009.

GUARESCHI, P. A. Representacdes sociais: alguns comentarios oportunos. In C. M.
Nascimento-Schulze (Org.). Novas contribuicdes para teorizag&do e pesquisa em
representacao social. Florianopolis, SC: Coletaneas da ANPEPP 10, 1996. p. 9-35.



113

GUEGUEN J. A.; BYLUND, C. L.; BROWN, R. F.; LEVIN, T. T.; KISSANE, D. W.
Conducting family meetings in palliative care: themes, techniques, and preliminary
evaluation of a communication skills module. Palliative and Supportive Care, v. 7,
n. 2, p. 171-179, 2009. DOI: https://doi.org/10.1017/S1478951509000224. Disponivel
em: https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/19538799/ Acesso em: 19 abr. 2021.

GUO, Q.; JACELON, C. S.; MARQUARD, J. L. An Evolutionary Concept Analysis of
Palliative Care. Journal of Palliative Care & Medicine, v. 2, n. 7, p. 1-6, 2012. DOI:
https://doi.org/10.4172/2165- 7386.1000127. Disponivel em:
https://www.omicsonline.org/peer-reviewed/an-evolutionary-concept-analysis-of-
palliative-care-8220.html. Acesso em: 30 mar. 2021.

HERMES, H. R.; LAMARCA, I. C. A. Cuidados paliativos: uma abordagem a partir
das categorias profissionais de salde. Revista Ciéncia e Saude Coletiva, v. 18, n.
9, p. 2577-2588, 2013. DOI: https://doi.org/10.1590/S1413-

81232013000900012. Disponivel em:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
81232013000900012&Ing=en&nrm=iso. Acesso em: 18 jul. 2020.

HOSPITAL REGIONAL DE MATO GROSSO DO SUL. [Noticias]. HRMS é um dos
poucos hospitais a prestar Servico de Atencdo Domiciliar pediatrico no pais. Campo
Grande, 2 jun. 2020. 2020a. Disponivel em:
https://www.hospitalregional.ms.gov.br/hrms-e-um-dos-poucos-hospitais-a-prestar-
servico-de-atencao-domiciliar-pediatrico-no-pais/Acesso em: 20 dez. 2020.

HOSPITAL REGIONAL DE MATO GROSSO DO SUL [site institucional].
Apresentacao. 2020b. Disponivel em:
https://www.hospitalregional.ms.gov.br/apresentacao/. Acesso em: 20 dez. 2020.

INOUYE, K.; BARHAM, E. J.; PEDRAZZANI, E. S.; PAVARINI, S. C. |. Percepcbes
de suporte familiar e qualidade de vida entre idosos segundo a vulnerabilidade
social. Revista Psicologia: Reflex&@o e Critica, v. 23, n. 3, p. 582-592, 2010. DOI:
https://doi.org/10.1590/S0102-79722010000300019. Disponivel em:
https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_abstract&pid=S0102-
79722010000300019&Ing=en&nrm=iso&ting=pt. Acesso em: 3 out. 2020.

INTERNATIONAL ASSOCIATION FOR HOSPICE PALLIATIVE CARE. Manual of
palliative care. 2" ed. Houston: IAHCP, 2008. Disponivel em:
http://hospicecare.com/uploads/2011/9/iahpc-manual-08.pdf. Acesso em: 16 set.
2020.

INTERNATIONAL ASSOCIATION FOR HOSPICE PALLIATIVE CARE. Manual of
palliative care. 3" ed. Houston: IAHCP, 2013. Disponivel em:
https://hospicecare.com/uploads/2013/9/The%20IAHPC%20Manual%200f%20Palliat
ive%20Care%203e.pdf. Acesso em: 30 mar. 2021.

INTERNATIONAL ASSOCIATION FOR HOSPICE PALLIATIVE CARE. Global
consensus-based palliative care definition. Houston: IAHCP, 2018. The
International Association for Hospice and Palliative Care. Disponivel em:



114

https://hospicecare.com/ what-we-do/projects/consensus-based-definition-
ofpalliative-care/definition/. Acesso em: 28 fev. 2021.

KAVALIERATOS, D.; CORBELLI, J.; ZHANG, D.; DIONE-ODOM, J. N.; ERNECOFF,
N. C.; HANMER, J.; HOYIDICH, Z. P.; IKEJIANI, D. Z.; KLEIN-FEDYSHIN, M.;
ZIMMERMANN, C.; MORTON, S. C.; ARNOLD, R. B.; HELLER, L.; SCHENKER, Y.
Association between palliative care and patient and caregiver outcomes: a
systematic review and meta-analysi. Journal of the American Medical
Association, v. 316, n. 20, p. 2104-2114, 2016. DOI:
https://doi.org/10.1001/jama.2016.16840. Disponivel em:
https://jamanetwork.com/journals/jama/fullarticle/2585979. Acesso em: 09 abr. 2020.

KISSANE, D. W.; BYLUND C. L.; BANERJEE, S. C,; BIALER, P. A,; LEVIN, T. T;
MALONEY, E. K.; D’AGOSTINO, T. A. Communication Skills Training for Oncology
Professionals. Journal of Clinical Oncology, v. 30, n. 11, p. 1242-1247, 2012. DOI:
https://doi.org/10.1200/JC0.2011.39.6184. Disponivel em:
https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/22412145/. Acesso em: 15 abr. 2021.

LEFEVRE, F.;: LEFEVRE, A. M. C. O discurso do sujeito coletivo: um novo
enfoque em pesquisa qualitativa (desdobramentos). 2. ed. Caxias do Sul: Educs,
2005.

LIMA, L. de. Program development: an international perspective. In: WALSH, D.;
FOLEY, K. M.; GLARE, P.; CARACENI, A. T.; FAINSINGER, R.; GOH, C.; LLOYD-
WILLIAMS, M.; OLARTE, J. N.; RADBRUCH, L. (org.). Palliative Medicine.
Philadelphia: Saunders Elsevier, 2009, p.189-192.

MACIEL, M. G. S. Defini¢gdes e principios. In: OLIVEIRA, R. A. Cuidado paliativo.
Séo Paulo: Conselho Regional de Medicina do Estado de Sao Paulo, 2008.
Disponivel em:
http://mwww.cremesp.org.br/library/modulos/publicacoes/pdf/liviro_cuidado%20paliativ
0.pdf. Acesso em: 20 nov. 2019.

MACIEL, M. G. S. Organizagéo de servigos de cuidados paliativos. In: CARVALHO,
R. T.; PARSONS, H. A. (org.). Manual de Cuidados Paliativos da Academia
Nacional de Cuidados Paliativos. S&o Paulo: Academia Nacional de Cuidados
Paliativos, 2012. p. 94-110.

MACHADO, M. A. Cuidados Paliativos e a construcdo da identidade médica
Paliativista no Brasil. 2009. Dissertacdo (Mestrado em Saude Publica) - Escola
Nacional de Saude Publica Sergio Arouca/Fundag¢ao Oswaldo Cruz (FIOCRUZ). Rio
de Janeiro, 2009. Disponivel em: https://www.arca.fiocruz.br/handle/icict/2329.
Acesso em: 21 dez. 2020.

MACHADO, K. D. G.; PESSINI, L.; HOSSNE, W. S. A formacao em cuidados
paliativos da equipe que atua em unidade de terapia intensiva: um olhar da bioética.
Revista BIOETHIKOS, v. 1, n. 1, p. 34-42, 2007. Disponivel em:
http://www.saocamilo-sp.br/pdf/bioethikos/54/A_cuidados_paliativos.pdf. Acesso em:
3 jun. 2020.



115

MASLACH, C., JACKSON, S. E.; LEITER, M. P. Maslach Burnout inventory. 3
ed. Palo Alto (CA): Consulting Psychologists, 1996.

MARTINS, G. B.; HORA, S. S. Familia e Cuidados Paliativos em Pediatria: Desafios
a Garantia do Cuidado. Revista Brasileira de Cancerologia, v. 3, n. 62, p. 259-262,
2016. Disponivel em: http://www1.inca.gov.br/rbc/n_62/v03/pdf/09-artigoopiniao-
familia-e-cuidados-paliativos-em-pediatria-desafios-agarantia-do-cuidado.pdf.
Acesso em: 18 maio 2020.

MATOS, J. C.; BORGES, M. S. A familia como integrante da assisténcia em cuidado
paliativo. Revista de Enfermagem da UFPE, v. 12, n. 9, p. 2399-2406, 2018. DOI:
https://doi.org/10.5205/1981-8963. Disponivel em:
https://periodicos.ufpe.br/revistas/revistaenfermagem/article/view/234575/29932.
Acesso em: 17 dez. 2019.

MATSUMOTO, D. Y. Cuidados paliativos: conceito, fundamentos e principios. In:
CARVALHO, R. T.; PARSONS, H. A. (org.). Manual de cuidados paliativos da

Academia Nacional de Cuidados Paliativos. S&o Paulo: Academia Nacional de
Cuidados Paliativos, 2012. p. 23-30.

MEDICARE E MEDICAID SERVICES. Medicare Hospice Benefits: A special way
of caring for people who are terminally ill, 2007. Disponivel em:
http://www.medicare.gov/publications/pubs/pdf/02154.pdf. Acesso em: 3 mar. 2021.

MENDES, E. C.; VASCONCELLOS, L. C. F. Cuidados Paliativos no cancer e os
principios doutrinarios do SUS. Revista Saude em Debate, v. 39, n. 106, p. 881-
892, 2015. DOI: https://doi.org/10.1590/0103-1104201510600030026. Disponivel
em:
https://lwww.scielo.br/j/sdeb/a/NzsfPpNHtw6kQg8wqpH39Sr/?lang=pt&format=pdf.
Acesso em: 2 out. 2020.

MINAYO, M. C. S. (org.). Pesquisa social. Teoria, método e criatividade. 18 ed.
Petropolis: Vozes, 2001.

MINOSSO, J. S. M.; MARTINS, M. M. F. P. S.; OLIVEIRA, M. A. C. Adaptacao
transcultural do Bonn Palliative Care Knowledge Test: um instrumento para avaliar
conhecimentos e autoeficacia. Revista de Enfermagem Referéncia, v. 4, n. 13, p.
31-42, 2017. DOI: https://doi.org/doi.org/10.12707/RIV16076. Disponivel em:
https://rr.esenfc.pt/rr/index.php?module=rr&target=publicationDetails&pesquisa=&id_
artigo=2668&id_revista=24&id_edicao=111. Acesso em: 21 ago. 2020.

MONTEIRO, A. M. A. B. A familia na atencao aos idosos em cuidados paliativos:
desafios na contemporaneidade. Servico Social e Saude, v. 16, n. 1, p. 81-98,
2018. DOI: https://doi.org/10.20396/sss.v16i1.8651474. Disponivel em:
https://periodicos.sbu.unicamp.br/ojs/index.php/sss/article/view/8651474. Acesso
em: 30 jun. 2020.



116

MUFATO, L. F.; GAIVA, M. A. M. Empatia em saude: revisdo integrativa. Revista de
Enfermagem do Centro Oeste Mineiro, v. 9, n.1, p. 1-12, 2019. DOI:
https://doi.org/10.19175/recom.v9i0.2884. Disponivel:
http://seer.ufsj.edu.br/index.php/recom/article/view/2884. Acesso em: 3 fev. 2020.

MUGAYAR, N. M. H. B. B.; CARRARO, C. E.; MOREIRA DE SA, R. A. Ensino da
Bioética Convergente de Ricardo Maliandi nos cursos de medicina. Revista
Brasileira de Educacdo Médica, v. 41, n. 3, p. 402-411, 2017. DOI:
https://doi.org/10.1590/1981-52712015v41n3RB20160088. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/rbem/a/LxXVM3ZK6hVR7T79XsCYbPcv/?format=pdf&lang=pt.
Acesso em: 30 nov. 2019.

MUNIS, J. G. L.; PESSALACIA, J. D. R.; BOAVENTURA, J. R.; RIBEIRO, A. A;;
SILVA NETO, P. K.; MARINHO, M. R. Desafios para a rede de aten¢ao aos cuidados
paliativos na percepcédo de gestores de saude. Revista Ciencia y Enfermeria, v. 26,
n. 31, 2020. DOI: https://doi.org/10.29393/CE26-25DRJL60025. Disponivel em:
http://revistasacademicas.udec.cl/index.php/cienciayenfermeria/article/view/3086/319
1. Acesso em: 27 mar. 2021.

NICODEMO, I. P.; TORRES, S. H. B. Indica¢0es de cuidado paliativo: os cuidados
paliativos recomendados para cada paciente. In: CARVALHO, R. T.; SOUZA, M. R.
B.; FRANCK, E. M.; POLASTRINI, R. T. V.; CRISPIM, D.; JALES, S. M. C. P,;
BARBOSA, S. M. M.; TORRES, S. H. B. (org.). Manual de residéncia de cuidados
paliativos: abordagem multidisciplinar. Barueri, SP: Manole, 2018, p. 21-40.

NUNES, M. D. G. S.; RODRIGUES, B. M. R. D. Tratamento paliativo: perspectiva da
familia. Revista de Enfermagem da Universidade Estadual do Rio de Janeiro, v.
20, n. 3, p.338-343, 2012. Disponivel em: https://www.e-
publicacoes.uerj.br/index.php/enfermagemuerj/article/view/3312/2880. Acesso em:
27 out. 2020.

OLIVEIRA, A. C.; SILVA, M. J. P. Autonomia em cuidados paliativos: conceitos e
percepcdes de uma equipe de saude. Acta Paulista de Enfermagem, v. 23, n. 2, p.
212-217, 2010. DOI: http://dx.doi.org/10.1590/S0103-21002010000200010.
Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-
21002010000200010&Ing=en&nrm=iso. Acesso em: 18 ago. 2020.

OLIVEIRA, E. B. S.; SOMMERMAM, R. D. G. Familia hospitalizada. In: ROMANO, B.
W (org.). Manual de psicologia clinica para hospitais. Sédo Paulo: Casa do
Psicélogo, 2012. p. 117-44.

OLIVEIRA, I. B.; SALES, D.; SPEDANIERI, L. S. Protecdo ao Paciente e a familia: a
importancia das orientacdes sobre aspectos e alteracdes na legislacao. In:
ANDRADE, L. (org.). Cuidados paliativos e servi¢o social: um exercicio de
coragem. Holambra: Setembro, 2015. p. 99-114.

OLIVEIRA, J. R.; FERREIRA, A. C.; REZENDE, N. A.; CASTRO, L. P. Reflexdes
sobre o0 ensino de bioética e cuidados paliativos nas escolas médicas do estado de
Minas Gerais, Brasil. Revista Brasileira de Educacéo Médica, v. 40, n. 3, p. 364-



117

373, 2016. DOI: https://doi.org/10.1590/1981-52712015v40n3e01632015.
Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/rbem/a/rWFDSXV76vrdRrdkMbWMhts/?format=pdf&lang=pt.
Acesso em: 16 out. 2019.

OLIVEIRA, M. do B. P.; SOUZA, N. R.; BUSHATSKY, M.; DAMASO, B. F. R.;
BEZERRA, D. M.; BRITO, J. A. Atendimento domiciliar oncologico: percepcao de
familiares/cuidadores sobre cuidados paliativos. Escola Anna Nery Revista de
Enfermagem, v. 21, n. 2, 2017. DOI: https://doi.org/10.5935/1414-8145.20170030.
Disponivel em: https://www.scielo.br/pdf/ean/v21n2/1414-8145-ean-21-02-
€20170030.pdf. Acesso em: 27 set. 2020.

OLIVEIRA-CARDOSO, E. A.; SANTOS, M. A. Grupo de Educacéo para a Morte:
uma estratégia complementar a formacdo académica do profissional de

saude. Psicologia Ciéncia e Profisséao, v. 37, n. 2, p. 500-514, 2017. DOI:
https://doi.org/10.1590/1982-3703002792015. Disponivel em:
https://www.scielo.br/j/pcp/a/TTsZ8KNNMvyhgNhfD9ZFGFn/?format=pdf&lang=pt.
Acesso em: 20 out. 2019.

PEDUZZI, M. Equipe multiprofissional de salde: conceito e tipologia. Revista de
Saude Publica, v. 35, n. 1, p. 103-109, 2001. DOI: https://doi.org/10.1590/S0034-
89102001000100016. Disponivel em:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-
89102001000100016&Ing=en&nrm=iso. Acesso em: 18 jan. 2020.

PESSINI, L.; BERTACHINI, L. Novas perspectivas em cuidados paliativos: ética,
geriatria, gerontologia, comunicacao e espiritualidade. O Mundo da Saude, v. 29, n.
4, p. 491-509, 2005. Disponivel em: http://www.saocamilo-
sp.br/pdf/mundo_saude/32/03_Novas%20pers.ectivas%20cuida.pdf. Acesso em: 26
jan. 2020.

PINHEIRO, T.; BLASCO, P.; BENEDETTO, M. A.; LEVITES, M.; GIGLIO, A. D;
MONACO, C. Teaching palliative care in a free clinic: a Brazilian experience. In:
CHANG, E.; JOHNSON, A. (ed.). Contemporary and innovative practice in
palliative care. Croatia: InTech, 2012. p. 19-28. Disponivel em:
https://www.intechopen.com/books/contemporary-and-innovative-practice-in-
palliative-care/teaching-palliative-care-in-a-free-clinic-a-brazilian-experience. Acesso
em: 16 dez. 2019.

RAIMUNDO, J. P. A.; NASCIMENTO, E. V.; ZELAYA, G. F. M.; LIMA, D. M;
FONSECA, R. S. S. Cuidados paliativos e sentido, os impactos da intervencédo em
cuidadores: uma revisao sistematica. Revista logos & existéncia, v. 5,n. 1, p. 22-
39, 2016. Disponivel em:
https://periodicos.ufpb.br/index.php/le/article/view/27372/16657. Acesso em: 17 ago.
2020.

REIGADA, C.; PAIS-RIBEIRO, J. L.; NOVELLAS, A.; PEREIRA, J. L. O Suporte a
familia em cuidados paliativos. Textos & Contextos (Porto Alegre), v. 13, n. 1, p.
159-169, 2014. DOI: https://doi.org/10.15448/1677-9509.2014.1.16478. Disponivel



118

em: https://revistaseletronicas.pucrs.br/ojs/index.php/fass/article/view/16478/11761.
Acesso em: 3 dez. 2020.

ROCHA, L. F. Teoria das representacdes sociais: a ruptura de paradigmas das
correntes classicas das teorias psicologicas. Psicologia ciéncia e profissao, v.
34,n.1, p. 46-65, 2014. DOI: http://dx.doi.org/10.1590/S1414-98932014000100005
Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1414-
98932014000100005&Ing=en&nrm=iso. Acesso em: 21 abr. 2021.

RODRIGUES, L. F. Modalidades de atuacdo e modelos de assisténcia em Cuidados
Paliativos. In: CARVALHO, R. T.; PARSONS, H. A. (org.). Manual de cuidados
paliativos da Academia Nacional de Cuidados Paliativos. S&o Paulo: Academia
Nacional de Cuidados Paliativos, 2012, p.86-93.

RONSEN, A.; HANSSEN, I. Communication in palliative care: philosophy, teaching
approaches, and evaluation of an educational program for nurses. Nurse Education
Today, v. 29, n. 7, p. 791-795, 2009. DOI: https://doi.org/10.1016/j.nedt.2009.04.003.
Disponivel em:
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S026069170900077X. Acesso
em: 27 dez. 2020.

ROY, D. J. Relief of suffering: the doctor's mandate (editorial). Journal of Palliative
Care, v. 7,n. 4, p. 3-4, 1991. Disponivel em:
https://journals.sagepub.com/doi/pdf/10.1177/082585979100700401. Acesso em: 3
out. 2020.

SANTANA, M. T. E. A. Adaptacdao transcultural e validacdo semantica do
instrumento NECPAL CCOMS-ICO para a Lingua Portuguesa. 2018. Dissertacao
(Mestrado em Ciéncias) — Escola Paulista de Enfermagem, Universidade Federal de
Séo Paulo, S&o Paulo. Disponivel em:
http://repositorio.unifesp.br/handle/11600/52986. Acesso em: 27 jul. 2020.

SANTOS, A. F. J.; FERREIRA, E. A. L.; GUIRRO, U. B. P. Atlas dos cuidados
paliativos no Brasil 2019. 1. ed. Sao Paulo: Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP), 2020. Disponivel em: https://api-wordpress.paliativo.org.br/wp-
content/uploads/2020/05/ATLAS_2019_final_compressed.pdF. Acesso em: 4 nov.
2020.

SANTOS, C. E; CAMPOS, L. S.; BARROS, N.; SERAFIM, J. A.; KLUG, D.; CRUZ, R.
P. Palliative care in Brasil: present and future. Revista da Associacdo Médica
Brasileira, Sao Paulo, v. 65, n. 6, p. 796-800, 2019. DOI:
https://doi.org/10.1590/1806-9282.65.6.796. Disponivel em:
https://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-42302019000600796.
Acesso em: 15 abr. 2021.

SAPORETTI, L. A.; ANDRADE, L.; SACHS, M. de. F. A.; GUIMARAES, T. V.V.
Diagnostico e abordagem do sofrimento humano. In: CARVALHO, R. T.; PARSONS,
H. A. Manual de cuidados paliativos da Academia Nacional de Cuidados
Paliativos. Sdo Paulo: Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2012, p.42-53.



119

SAUNDERS, C. La filosofia del cuidado terminal. In: SAUNDERS, C. Cuidados de
la enfermedad maligna terminal. Buenos Aires: Salvat, 1980, p. 259-272.

SAUNDERS, C. Hospice and palliative care: an interdisciplinary
approach. Londres: Edward Arnold, 1991.

SELLI, L.; JUNGES, J. R.; MENEGHEL, S.; VIAL, E. A. O cuidado na ressignificagao
da vida diante da doenca. O Mundo da Saude, v. 32, n.1, p. 85-90, 2008. Disponivel
em: http://www.saocamilo-sp.br/pdf/mundo_saude/58/85a90.pdf. Acesso em: 3 abr.
2021.

SILVA, A. F,; ISSI, H. B.; MOTTA, M. da G. C. da.; BOTENE, D. Z. de A. Cuidados
paliativos em oncologia pediatrica: percepcdes, saberes e praticas na perspectiva da
equipe multiprofissional. Revista Gaucha de Enfermagem, v. 36, n. 2, p. 56-62,
2015. DOI: http://dx.doi.org/10.1590/1983- 1447.2015.02.46299. Disponivel em:
https://seer.ufrgs.br/RevistaGauchadeEnfermagem/article/view/46299/34184. Acesso
em: 17 mar. 2021.

SILVA, C. P.; PIROLO, S. M. Organizacao do servico para o cuidado paliativo:
revisao bibliografica. Revista da Universidade Vale do Rio Verde, v. 16, n. 2, p. 1-
11, 2018. DOI: http://dx.doi.org/10.5892/ruvrd.v16i2.4470.9g10951265. Disponivel em:
http://periodicos.unincor.br/index.php/revistaunincor/article/view/4470/pdf 840.
Acesso em: 3 jan. 2020.

SILVA, C. P.; SANTOS, A. T. C.; SILVA, R. P.; ANDRADE, J. D.; ALMEIDA, L. M.
Significado dos cuidados paliativos para a qualidade da sobrevivéncia do paciente
oncoldgico. Revista Brasileira de Cancerologia, v. 62, n. 3, p. 225-235, 2016.
Disponivel em: https://rbc.inca.gov.br/site/arquivos/n_62/v03/pdf/05-artigo-
significado-dos-cuidados-paliativos-para-a-qualidade-da-sobrevivencia-do-paciente-
oncologico.pdf. Acesso em: 17 jan. 2021.

SILVA, I. B. S.; LIMA JUNIOR, J. de R. M.; ALMEIDA, J. S.; CUTRIM, D. S. P.;
SARDINHA, A. H. L. Avaliacdo da qualidade de vida de pacientes oncolégicos em
cuidados paliativos. Revista Brasileira de Cancerologia, v. 66, n. 3, 2020. DOI:
https://doi.org/10.32635/2176-9745.RBC.2020v66n3.1122.

Disponivel em: https://rbc.inca.gov.br/revista/index.php/revista/article/view/1122.
Acesso em: 3 nov. 2020.

SILVA, R. S.; PEREIRA, A.; MUSSI, F. C. Conforto para uma boa morte: perspectiva
de uma equipe de enfermagem intensivista. Escola Anna Nery Revista de
Enfermagem, v. 19, n. 1, p.40-46, 2015. DOI: https://doi.org/10.5935/1414-
8145.20150006. Disponivel em: https://www.scielo.br/pdf/ean/v19n1/1414-8145-ean-
19-01-0040.pdf. Acesso em: 19 abr. 2020.

SILVEIRA, A. L. P.; COLLETA, T. C. D. C.; ONO, H. R. B.; WOITAS, L. R.; SOARES,
S. H.; ANDRADE, V. L. A; ARAUJO, L. A. Sindrome de Burnout: consequéncias e
implicacdes de uma realidade cada vez mais prevalente na vida dos profissionais de
saude. Revista Brasileira de Medicina do Trabalho, v. 14, n. 3, p. 275-284, 2016.



120

Disponivel em: https://cdn.publisher.gnl.link/romt.org.br/pdf/v14n3al3.pdf. Acesso
em: 25 set. 2020.

SILVEIRA, M. H.; CIAMPONE, M. H. T.; GUTIERREZ, B. A. O. Percepc¢ao da equipe
multiprofissional sobre cuidados paliativos. Revista Brasileira de Geriatria e
Gerontologia, v. 17, n. 1, p. 7-16, 2014. DOI: http://dx.doi.org/10.1590/S1809-
98232014000100002. Disponivel em: https://www.scielo.br/pdf/rbgg/v17n1/1809-
9823-rbgg-17-01-00007.pdf. Acesso em: 25 out. 2019.

SOCIEDADE BRASILEIRA DE GERIATRIA E GERONTOLOGIA. Vamos falar de
Cuidados Paliativos, Brasil, 2015. Disponivel em: https://sbgg.org.br/wp-
content/uploads/2015/05/vamos-falar-de-cuidados-paliativos-vers--o-online.pdf.
Acesso em: 17 fev. 2020.

SOUZA, H. L.; ZOBOLI, E. L. C. P; PAZ, C. Rde P.; SCHVEITZER, M. C.; HOHL, K.
G.; PESSALACIA, J. D. R. Cuidados Paliativos na atencao primaria a saude:
consideracdes éticas. Revista Bioética, v. 23, n. 2, p. 349-359, 2015. DOI:
https://doi.org/10.1590/1983-80422015232074. Disponivel em:
https://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/1045/1267.
Acesso em: 27 mar. 2021.

STRAND, J.J.; KAMDAR, M.M.; CAREY, E. C. Top 10 things palliative care clinicians
wished everyone knew about palliative care. Mayo Clinic Proceedings, v. 88, n. 8,
p. 859-865, 2013. DOI: http://dx.doi.org/10.1016/j.mayocp.2013.05.020. Disponivel
em: https://www.mayoclinicproceedings.org/article/S0025-6196(13)00452-7/fulltext.
Acesso em: 7 out. 2019.

TEMEL, J. S.; GREER, J. A.; MUZIKANSKY, A. GALLAGHER, E. R.; ADMANE, S.;
JACKSON, V. A. DAHLIN, C. M.; BLINDERMAN, C. D.; JACOBSEN, J.; PIRL, W. F.;
BILLINGS, J. A,; LYNCH, T. J. Early palliative care for patients with metastatic non-
small cell lung cancer. The New England Journal of Medicine, v. 363, n. 8, p.733-
742, 2010. DOI: http://dx.doi.org/10.1056/NEJM0al1000678. Disponivel em:
https://www.nejm.org/doi/pdf/10.1056/NEJM0al1000678?articleTools=true. Acesso
em: 27 dez. 2019.

TOLOI, D. A.; BRANCO, T. P. Abordagem espiritual. In: CARVALHO, R. T.; SOUZA,
M. R. B.; FRANCK, E. M.; POLASTRINI, R. T. V.; CRISPIM, D.; JALES, S. M. C. P;
BARBOSA, S. M. M.; TORRES, S. H. B. (org.). Manual de residéncia de cuidados
paliativos: abordagem multidisciplinar. Barueri: Manole, 2018, p. 11-20.

UNIVERSIDADE FEDERAL MATO GROSSO DO SUL. [Noticias]. Desde os anos
70, Hospital Universitario € local de ensino e também de atendimento a sociedade.
Campo Grande, 31 jul. 2018. 2018. Disponivel em: https://www.ufms.br/desde-os-
anos-70-hospital-universitario-e-local-de-ensino-e-tambem-de-atendimento-a-
sociedade/. Acesso em: 20 dez. 2020.

VALADARES, M. T. M.; MOTA, J. A. C.; OLIVEIRA, B. M. Cuidados paliativos em
pediatria: uma revisdo. Revista Bioética, v. 21, n. 3, p. 486-493, 2013. DOI:
https://doi.org/10.1590/S1983-80422013000300013. Disponivel em:



121

https://www.scielo.br/scielo.php?pid=S1983-
80422013000300013&script=sci_abstract&ting=pt. Acesso em: 10 ago. 2020.

VASQUES, T. C. S.; LUNARDI, V. L.; RIBEIRO, J. P.; CARVALHO, K. K. D,;
GOMES, G. C.; SILVA, P. A. D. Cuidados paliativos no cotidiano de trabalho
profissionais da saude e de enfermagem. Revista de Enfermagem da UFPE, v. 8,
n. 2, p. 3797-3805, 2014. DOI: https://doi.org/ 0.5205/reuol.4597-37683-1-
ED.0810supl201428. Disponivel em:
https://periodicos.ufpe.br/revistas/revistaenfermagem/article/viewFile/10123/10610.
Acesso em: 23 set. 2020.

VERRI, E. R.; BITENCOURT, N. A. S.; OLIVEIRA, J. A. S.; SANTOS JUNIOR, R;;
MARQUES, H. S.; PORTO, M. A.; RODRIGUES, D. G. Profissionais de
enfermagem: compreensao sobre cuidados paliativos pediatricos. Revista de
Enfermagem da UFPE, v. 13, n. 1, p. 126-136, 2019. DOI:
https://doi.org/10.5205/1981-8963-v13i01a234924p126-136-2019. Disponivel em:
https://periodicos.ufpe.br/revistas/revistaenfermagem/article/view/234924/31141.
Aceso em: 31 out. 2020.

WORLD HEALTH ORGANIZATION. National cancer control programmes: policies
and managerial guidelines. 2" ed. Geneve: World Health Organization, 2002.
Disponivel em:
http://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/42494/9241545577 .pdf?sequence=1.
Acesso em: 27 abr. 2019.

WORLD HEALTH ORGANIZATION. Cancer Control Knowledge into action:
Guides for effective programmes: palliative care. Geneva: World Health Organization,
2007. Disponivel em:
http://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/44024/9241547345 eng.pdf?sequenc
e=1. Acesso em: 12 ago. 2019.

WORLD HEALTH ORGANIZATION. Strengthening of palliative care as a
component of integrated treatment within the continuum of care. Geneva: World
Health Organization, 2014. Disponivel em:
http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/EB134/B134 R7-en.pdf. Acesso em: 2 nov.
2020.

WORLD HEALTH ORGANIZATION. Global strategy on integrated people centred
health services 2016-2026: Executive Summary. Geneva: World Health
Organization, 2015. Disponivel em:
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/180984/WHO_HIS_SDS 2015.20 e
ng.pdf;jsessionid=82DA20C4C1F4E23F3A59187F41E5AE8B67?sequence=1. Acesso
em: 25 out.2020.

WORLDWIDE HOSPICE PALLIATIVE CARE ALLIANCE. Clinical practice
guidelines for quality palliative care. 4" ed. London: Worldwide Hospice Palliative
Care Alliance, 2018. Disponivel em: https://www.thewhpca.org/resources/building-
integrated-palliative-care-programs-and-services. Acesso em: 17 mar. 2021.



122

WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE. Global Atlas of Palliative Care at
the End of Life. London: World Health Organization, 2014. Disponivel em:
https://www.who.int/nmh/Global_Atlas_of Palliative_Care.pdf. Acesso em: 3 ago.
2019.

WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE. Global Atlas of Palliative Care at
the End of Life. 2".ed. London: World Health Organization, 2020. Disponivel em:
http://www.thewhpca.org/resources/global-atlas-on-end-of-life-care. Acesso em: 23
out. 2020.

YAMASHITA, C. C.; SOUZA, M. R. B.; CHIBA, T. Principios no controle de sintomas.
In: CARVALHO, R. T.; SOUZA, M. R. B.; FRANCK, E. M.; POLASTRINI, R. T. V.;
CRISPIM, D.; JALES, S. M. C. P.; BARBOSA, S. M. M.; TORRES, S. H. B. (org.).
Manual de residéncia de cuidados paliativos: abordagem multidisciplinar. Barueri:
Manole, 2018. p. 2-10.

ZAMPOLI, A.C.M. Comunicacao com familiares de pacientes em cuidados paliativos
perinatais. Revista Pleiade, v. 12, n. 26, p. 125-131, 2018. Disponivel em:
https://pleiade.uniamerica.br/index.php/pleiade/article/view/496. Acesso em: 23 mar.
2021.

ZIMMERMANN, C.; SWAMI, N.; KRZYZANOWSKA, M.; LEIGHL, N.; RYDALL, A.;
RODIN, G.; TANNOCK, I.; HANNON, B. Perceptions of palliative care among
patients with advanced cancer and their caregivers. Canadian Medical Association
Journal, v. 188, n. 10, p. 217-227, 2016. DOI: https://doi.org/10.1503/cmaj.151171.
Disponivel em: https://www.cmaj.ca/content/188/10/E217.long. Acesso em: 15 jul.
20109.



123

APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa intitulada “Cuidados
paliativos em hospitais publicos e/ou filantropicos de Campo Grande (MS):
conhecimento e pratica dos profissionais de saude”, que tem por objetivo analisar por
meio de entrevista e analise do discurso do sujeito coletivo (DSC) o conhecimento e
a pratica dos profissionais atuantes nos servicos de Cuidados Paliativos nos hospitais
publicos e/ou filantropicos de Campo Grande (MS). Este trabalho sera conduzido pela
pesquisadora Lariane Marques Pereira sob orientagcdo de Sonia Maria Oliveira de
Andrade e Co orientagéo de Melina Raquel Theobald.

Vocé precisa decidir se quer participar ou ndo. Por favor, ndo se apresse em
tomar a decisdo. Leia cuidadosamente o que se segue e pergunte ao responsavel
pelo estudo sobre qualquer duvida que vocé tiver.

Poderdo participar deste estudo, os profissionais de saude que atuem em
Cuidados Paliativos em Hospitais publicos e/ou filantropicos, em Campo Grande (MS).
Sera realizada uma entrevista estruturada, composta de seis perguntas abertas. As
entrevistas serdo realizadas de forma individualizada com cada profissional, ndo tendo
tempo minimo ou maximo de duragéo, porém serd necessario apenas uma entrevista
com cada profissional, e ocorrerdo em ambiente que permita a preservacdo do
anonimato do participante e sua privacidade e possibilite o sigilo das informacfes

Essas entrevistas serdo gravadas, para posteriormente serem transcritas e
analisadas. As gravacgoOes ficardo sob a responsabilidade da pesquisadora principal
por um periodo de 5 anos e apés serdo destruidos. A sua participacdo € voluntaria,
com garantia da confidencialidade de todos os dados.

Para participar vocé devera assinar este termo em duas vias, ficando uma com
vocé, demonstrando consentimento e acordo. Vocé terd liberdade para se recusar a
participar da pesquisa ou de qualquer etapa deste trabalho, sem que haja qualquer
prejuizo. Caso opte por participar da pesquisa, podera pedir informagdes conforme

considerar necessario.

Rubrica Pesquisador (a) Rubrica Participante
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A pesquisa nao trara riscos imediatos ou futuros, e sdo minimos, envolvendo
constrangimento e desconforto ao responder as questbes, sendo que diante da
ocorréncia de constrangimento e/ou desconforto causado pelo teor das questdes da
entrevista, esta sera interrompida e a assisténcia sera oferecida pelos profissionais da
equipe. Os beneficios séo indiretos, considerando que a utilizacdo dos dados ocorrera
em momento subsequente a finalizacdo da pesquisa, e trara contribuicdes para a
reorientacdo de acdes e propostas referentes aos servicos prestados pelos
profissionais atuantes em cuidados paliativos, resultando em melhoria dos servicos
de cuidados paliativos de hospitais publicos e/ou filantropicos de Campo Grande (MS).

Para perguntas ou problemas referentes ao estudo, entre em contato com
Lariane Marques Pereira pelo telefone (67) 99146-5609 ou pelo e-malil
larianemarp@gmail.com, ou com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos
da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul, pelo telefone (67) 3345-7187, cujo
endereco € Cidade Universitéria, Caixa Postal 549. CEP 79070-900. Campo Grande
- MS.

Autorizo gravacao/registro de audio/voz:

() Sim ( ) Nao

Eu, fui informado

sobre o que a pesquisadora quer fazer e porque precisa da minha colaboracédo e
entendi a explicacdo. Por isso, eu concordo em participar da pesquisa, sabendo que
nao vou ganhar nada e que posso sair quando quiser.

Este documento € emitido em duas vias que serdo ambas assinadas por mim

e pela pesquisadora, ficando uma via com cada um de nés.

Campo Grande, ........ oo [

Nome do Participante:

Assinatura

Nome pesquisadora: Lariane Marques Pereira

Assinatura
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APENDICE B — Instrumento para coleta de dados

CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Hospital:
Profisséo: Sexo: Idade:
Tempo de atuacado em Cuidados Paliativos:

Especializagdo na Area: (__) Sim (__) N&o

ROTEIRO PARA ENTREVISTA

1) O que vocé entende por Cuidados Paliativos?

2) Como é para vocé desenvolver Cuidados Paliativos como atividade profissional?

3) Quais as fragilidades e/ou desafios em ofertar Cuidados Paliativos?

4) Quais as facilidades no desenvolvimento de ac6es em Cuidados Paliativos no seu

dia a dia?

5) Quais séo suas percepcOes em relacdo as contribuicbes do seu trabalho para

pacientes em cuidados paliativos e seus familiares?

6) Quais acles vocé desenvolve em sua rotina de trabalho que estdo vinculadas aos

Cuidados Paliativos?

*Questdo adicional para gestores: Como é para vocé coordenar uma equipe

multiprofissional em cuidados paliativos?
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ANEXO A — Carta de Anuéncia HUMAP

ir @

G000 490500000 oo e ’.&.—-.h

CARTA DE ANUENCIA
HUMAP-UFMS

0 Coordenador do Nicleo de Cuidados Paliativos’ HUMAP.UFMS. concorda
com a realizaglo da Pesquisa intitulada: “Cuidados paliativos em hospitals publicos e/ou
filantrdpicos de Campo Grande (MS): conhecimento ¢ pratica dos profissionais de
salde™, de responsabilidade do pesquisador | ariane Marques Pereira
A ser realizada no Hospital Universitario Maria Aparecida Pedrossian (HUMAP), no
periodo de 01022020 & 30052020

Por ser verdade, firmo o presente,

o\ KL "\;\/ e

Coordenador o Niicleo de Culdados Paliativos
HUMAPR-UFMS  Seopl 2185094

Data: 12, /04749



ANEXO B — Autorizacéao Hospital Regional
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FISDAC AD SERYICOS DE Sl B 28 W
ANEDAPE S RN

GOVERND DO £XTADO DE MATO GROWSO B0 SEL
SECRETARIA DE ESTADO DE SALDE N, o

AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DE PESOUISA
Nr. 452019

A Comissdo de Ftica em Pesquisa do Hesputal Regional de Mate Growso 0 Sal,
Cdeclars estar infoemado da metodologia que sevk desemvolvids no projew e
pesquisa inthtudado *CUIDADOS PALIATIVOS EM HOSPITAIS

F/OU FILANTROPICOS DE CAMPO GRANDE (MS: CONHECIMENTO
E PRATICA DE PROFISSIONAIS DE SAUDE®. Proese de Pogun
apresentado  pela Poquisadors  LARIANE - MARQUES PFEREIRA. wo
Corleniacho. Sonle Maris Oliveirs de Andrade « Meling Raguel Theobald
Reguisito principal da pesquiss de Mestrado, do programa de Piw-Craduacio e
Saide ¢ Desenvolvimento na Regido Contro-Ovste, da Universadade Foderal &
Mato Croaso do Sul (LFMS)

('mudoqumwunm*&mmow
COUNS 466 de 12 de Desemben de 012 ¢ doman resodugdon complementares
Aulonzo o realizagho da pesguise nests st bo

Campe Usande. MS 20 ¢ Sctambes de 2015
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ANEXO C — Autorizacdo Hospital Santa Casa

() "manar

ASSOCIACAD BENEFICENTE DE CAMPO ORANDE
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Oficion’ 047 PesquisaEscota de Sacde Santa CasaBCG
Campo Grande. 18 de setembro de 2019
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ANEXO D - Aprovacéo Comité de Etica em Pesquisa

UNIVERSIDADE FEDERAL DO

MATO GROSSODOSUL- GREraA

Titulo da Pesquisa: Culdados Paiaives om Rospitiss puliicos alou Slantrdpicos de Camgo Grande (MS):
CcOnPacHentn 0 pritica de profissionas o salde

Pesquisador: Lanane NMarques Perera

Asoa Tamatica:

Varsdo: 2

CAAE: 25227019 .0.0000 0021

nsssuicdo Proponanto: Universdase Federal ca Mato Grosso do Sul - UFMS
Patrocinador Prindipal: Firancamentio Préprio

DADOS DO PARECER
Nimsaro do Pareces: 3789884

Agresentagilo do Projeto:

Angikar conbacimanto ¢ pralica dos profissonais atuantes Nos senvicos de Cuidados paliagvos nos
rodpltas poblicos edol Tamripicos de Campo Crande (MS)

Objetive da Pesquisa:

a) Kentiticar o que o6 profiEsionals Suantes am cudadios pakiives nas hoapias pdlkoos elow Nlanrdpoos
aniendom S0BMe Cudados paliathvos,

D) Analsar 0oMmo W S dadd Na prdtcs of Culdados paladvos ot hospiias patiicos elou Rnropicos oo
Campo Grande/M5;

) Apreender O significado do rabalne em Cudiados Falatives, parna o profissional, no que ¢z respeto &
promogio do qualidado de vida dos pacionies e seus amilares.

Aveliagdo dos Riscos ¢ Benaficios:

06 Mesposaveis Dola pesauna avalam Que & POSqQUISa NSO ard NECos IMeEaNs ou JEus, @ S50 minmos,
SoVOivendo COMBIANSMEnio ¢ SESCoNiono 20 resPonder 25 QUESIGES, Sendd Que danie 4a coorrineia o
CONGEANGIMANI0 SOU Aeconinnd CRISA00 DO teor das Quesaiics (a enNovisia, esis sard temomsda ¢ &
AsisinGl sard oRrecda pelos profissnnais da equipe

Ensersco:.  Ocade Urbvruttivs - Cargpo Gaecle

Bakro: Catos Possd 548 CEP: 7a07T0-110

or: M= NMaricipicc CAMS D GRANDE

| Telsfoss: (mrOdes.-TiST Fax S7004718 Commit cepcooep proppddre tr

P 1 ww 23
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SR A5 e L TRA SR

Comantirios ¢ Consideragdes sobve a Pesqguisa:

A abordagem 33 peiquita el qualfativa. tansvarnsal ¢ com coleta de dacos pomdooe, realizada no
Hospital Untsersitano Mana Aparecda Pedossan (HUMARF), no Hospital Regional do Matw Grosso do Su
(HRMS), & no Hospital Sants Casa- Associacho Benelcente e Campo Cmnde. A popudacdo estiudada serd
COMPosta por profissonas de dierenies Groas 43 a005e de nival supadior @ Wonico (Medcina. enlermagem,
tsioterapa, Brmdca, MOiglo, PSIcoiogla. SeMiCo Sooal. WONCOS de enfermagen ) Que makzam cuados
paliatvos nos Hospitais de Campo Grande. A cokta de Gados serd reaizads através de endevistas
CSIOTAdes O0m 06 profissionals aluantes em culdados palatives nos diferentes hospitas e Campoe
Crande’ MS que serdo gravadas As entievisiad serdo ransciies ¢ oganizadas por melo 0o Discurse o
Sujpita Caetva (DSC) A amostra terd 30 nadiiduos.

Consicoracdes sobre s Tenmos de agvesentacdo obrigaldria:

Apresonta Autoieacho Instiucional da Sania Casa (Associagie Benslicente de Campo Grande), S0 Hospitad
Ragional 3¢ Mato Grosso do Sdl @ da HUMAP (Hosltad Universitieo Mana Aparecida Pedrosaan) Roweo
de anméviala com & questhes abemas TLCE, comigato apds solciacho desie CEP

Condiusdes ou Pendincias o Lista de Inadeguagdes:

Consiternando 06 dotumanits poslados ¢ analsados, manfestamos parecer favordvel a aprovagdo co
Lrojto de PeAquEa por esse Comilk de Etca am Pesquas com Seres Humanos
Consideracdos Finais 2 critdrio do CEP:

Este parecer foi slaborado baseado nos decumentos abaixe relacionados:

e

e TR e et e e

Brochura 176702 |[Posira
W——mm (TERMODE CONEENT MENTOLIWREEE lane Marques an
Assentimento / SCLARECIDO p¥ 17:5643 |Powira

LN CTT M—

Qrgamens ORCAMENTD docs 01192018 [Lanane Margues Acestn
128051 |Powira

Engerego Cutmte Lind, - Carge Garvie

Baira:  Caas Puxcd 545 CRP: o110
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CAMPO GRANDE, 73 de Deaermtwn de 2010

Assinado per:
Fermando César de Carvaiyd Moraes
(Coordanadorta))



