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RESUMO

No Brasil, ainda h& poucos estudos sobre quais sédo os cuidados paliativos e
como eles sdo desenvolvidos na atencédo domiciliar. O objetivo desta pesquisa
foi compreender a relacdo de cuidado entre os pacientes, os familiares e os
profissionais de saude do Programa Melhor em Casa, envolvidos com os

cuidados paliativos, em um municipio paranaense. Foi uma pesquisa
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descritiva exploratéria, de abordagem qualitativa, com entrevistas
semiestruturadas. Identificou-se que a relacdo entre profissionais de saude,
pacientes e familiares acontece com sentimentos de carinho, respeito e
gratidao, destacando-se a importancia da humanizacao exercida pela equipe.
Entraves para a pratica dos cuidados paliativos relacionam-se com a
capacitacdo profissional e a pouca sistematizacdo do servico de atencédo
domiciliar. Considerou-se que, apesar das melhorias ocorridas desde a
implantacdo do servico de atencdo domiciliar e da pratica dos cuidados
paliativos, essa tematica precisa ser mais bem explorada para a efetivacao
dessas modalidades como integrantes do Sistema de Saude.

DESCRITORES: Servigos de Assisténcia Domiciliar. Cuidados Paliativos.
Saude Publica. Humanizacao da Assisténcia.

ABSTRACT

In Brazil, there are still few studies on what palliative care is and how it is
developed in home care. The objective of this research was to understand the
care relationship between patients, family members, and health professionals
from the Program Melhor em Casa (Better at Home), involved with palliative
care, in a municipality in Parana. It was an exploratory descriptive study, with
a qualitative approach, with semi-structured interviews. It was observed that
the relationship among health professionals, patients and family members
occurs with feelings of affection, respect and gratitude, highlighting the
importance of the humanization exercised by the team. Obstacles to the
practice of palliative care are related to professional training and the lack of
systematization of the home care service. It was considered that, despite the
improvements that have occurred since the implementation of the home care
service and the practice of palliative care, this topic needs to be further
explored for the implementation of these modalities as part of the Health
System.

DESCRIPTORS: Home Care Services. Palliative Care. Public Health.
Humanization of Assistance.

@ Este é um artigo publicado em acesso aberto (Open Access) sob a licenga Creative Commons
@ Attribution, que permite uso, distribuicdo e reproducdo em qualquer meio, sem restricdes,

desde que o trabalho original seja corretamente citado.

R. Saude Publ. Parana. 2023 Dez.;6(4):1-20 2


https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

INTRODUGAO

Atencdo Domiciliar (AD) contemporénea surgiu nos EUA em 1947, como

extensdo do Hospital Montefiore, voltada a encurtar o tempo de internacéo

e a diminuir custos®. No Brasil, a primeira forma organizada de atencéo
domiciliar surgiu dois anos depois, em 1949, com o Servigo de Assisténcia Médica
Domiciliar e de Urgéncia da Previdéncia Social (SAMDU). De |4 para ca, essa
modalidade vem evoluindo e expandindo-se, em resposta as demandas e
necessidades da populacdo, decorrentes do envelhecimento populacional, das
transicdes epidemioldgica, demogréfica e da crise do modelo de assisténcia médico-
hospitalar?.

A proposta da AD € de um cuidado individualizado e contextualizado com a
realidade do paciente, visando favorecer a recuperacao da condicdo de saude do
usuario e sua autonomia no processo de saude e doenca. O cuidado prestado na AD
deve contribuir para o processo de educacao e promocao de saude para o paciente e
familia, buscando melhor qualidade de vida para eles®.

Em 2011, o governo federal langou a Politica Nacional de Atencéo Domiciliar
por meio da qual instituiu, com a Portaria n° 2.029, o Programa Melhor em Casa
(PMC)*. A partir de 2014, o Programa foi implantado em um municipio paranaense de
porte médio, localizado na regido central do estado e um dos lideres nacionais na
producdo agricola.

Ao longo dos anos, essa politica sofreu modificacbes com a finalidade de
ampliar a oferta dessa modalidade de atencédo. Atualmente, a AD é regida pela
Portaria Ministerial n° 825 de 2016, que preconiza que ela seja organizada em trés
modalidades — AD1, AD2 e AD3°. A determinacédo da modalidade esta condicionada
pelas necessidades de cuidados de cada caso, em relacéo a periodicidade das visitas,
a intensidade do cuidado multiprofissional e ao uso de equipamentos.

As equipes devem ser multiprofissionais e podem ser de atencao direta aos
pacientes — EMAD, ou de apoio - EMAP 4. Além da AD, a segunda metade do século
XX foi palco do surgimento dos Cuidados Paliativos (CP). Além de terem “clientelas”
semelhantes, a modalidade da AD e a forma de cuidar dos CP possuem semelhangas
quanto a praxis do cuidado. A integralidade e a humanizagéo s&o principios comuns.

Nem sempre praticados com afinco, mas preconizados sem duvida alguma. Também
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sao comuns os objetivos de diminuicdo do sofrimento e a melhoria da qualidade de
vida®.

No cenério internacional, a concretizacdo dos CP ocorreu inicialmente na
Inglaterra, em 1967, com a fundacdo do St. Christopher's Hospice, e o
desenvolvimento de acdes especificas por Cicely Saunders, enfermeira, assistente
social e médica. Na década de 1970, teve inicio um movimento hoje conhecido como
“hospice moderno”, pois nao se limita as caracteristicas dos hospices ou hospedarias
da Idade Média e tem no revolucionario conceito de “dor total” um dos seus pilares’.

Os CP foram definidos inicialmente pela OMS na década de 1990, como acdes
voltadas ao alivio da dor e ao conforto dos pacientes e familiares no ciclo final da vida.
Atualmente, a OMS conceitua-os como sendo uma forma de cuidado ou de
abordagem de pacientes e familiares que enfrentam uma doenca ameacadora da vida.
Para garantir qualidade de vida, bem-estar, conforto e dignidade humana, os cuidados
paliativos devem ser centrados na pessoa, valorizando as necessidades do paciente
de forma que este receba informac¢des adequadas e apropriadas sobre seu estado de
saude®.

Nos ultimos anos, a OMS aprovou uma série de Resolucdes voltadas a
implementacdo dos CP nas politicas e nos servigos nacionais de saude. No Brasil,
ocorreu a criacdo, em 2002, do Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados
Paliativos no ambito do SUS e, em 2005, da Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica,
incluindo os CP°.

Em 2017, os CP passaram a fazer parte da Politica Nacional de Atencdo
Basica. Mais recentemente, em 2018, houve a aprovacdo da Resolucdo 41 pela
Comissao Inter Gestores Tripartite (CIT), que dispbe sobre as diretrizes para a
organizacao dos CP, a luz dos cuidados continuados integrados, no ambito do SUS,
definindo, entre outros aspectos, que eles deverdo ser ofertados no ambito da rede
de atencdo a saude®.

Em alguns estados brasileiros, passaram a surgir iniciativas legislativas, como
no Parana, em 2019, quando foi sancionada uma lei que, além de reforcar os
principios dos CP, estabeleceu que eles devem ser ofertados em qualquer ponto da
Rede de Atencdo a Salde, inclusive na atencéo basica e na atencédo domiciliar®©.

Os autores deste manuscrito sdo profissionais comprometidos ha anos com a

atencdo basica e constatam, no dia a dia, a existéncia de varios estudos envolvendo
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os CP nos servicos de alta complexidade e de poucos®!? a respeito dessa forma de
cuidado na modalidade AD.

Neste percurso, percebem, a partir das realidades vivenciadas, que ha pouco
acumulo no cuidado a partir das tecnologias leves, centradas nas relacdes entre
profissionais, pacientes e familiares durante a producédo de atos de salde versus a
supervalorizacdo das tecnologias duras!!, centradas no uso de aparelhos e
instrumentos de trabalho.

Com a intencdo de contribuir para a melhoria dos servicos produzidos na
modalidade de AD, esta pesquisa teve como objetivos reconhecer as acfes paliativas
realizadas no domicilio e compreender as relacdes de cuidado estabelecidas entre 0s
usuarios, os familiares e os profissionais de saude do Programa Melhor em Casa do

municipio estudado.

METODO

Trata-se de uma pesquisa descritiva-exploratéria com abordagem qualitativa.
Participaram da pesquisa oito profissionais da equipe multiprofissional de atendimento
domiciliar atuantes no Programa Melhor em Casa, lotados na Secretaria Municipal de
Saulde, quatro pacientes e quatro familiares de pacientes atendidos pelo programa,
todos maiores de 18 anos.

A coleta de informacBes ocorreu mediante consulta aos prontuarios dos
pacientes e por meio de entrevistas individuais semiestruturadas, realizadas no
periodo de janeiro a abril de 2020. As entrevistas foram conduzidas pelo pesquisador
principal, em locais reservados, respeitando a privacidade dos participantes e em
periodos pré-determinados, observando os momentos indicados pelos usuarios e/ou
familiares e pelos profissionais do programa.

Todas as entrevistas foram gravadas em dispositivo eletrénico de audio e
transcritas na integra. Foram utilizados dois roteiros, sendo um especifico para o
usuario e/ou para o familiar e outro para o profissional de saude. As questdes
abordaram as caracteristicas sociodemograficas, alguns aspectos relacionados ao
servigo de atencao domiciliar do PMC e outros aspectos referentes aos CP.

As questbes que fizeram parte do primeiro roteiro foram: 1. Como vocé entende
o significado do cuidado? 2. Como vocé é tratado? 3. Tem criticas? 4. Vocé sabe

receber o cuidado? De que maneira? 5. Como e por quais meios vocé recebe o
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cuidado? 6. Como o paciente se sente e reage quando esta sendo cuidado? 7. Como
e por quais meios voce retribui o cuidado? 8. Que pessoas participam do seu cuidado?
9. Ja foi atendido no hospital? 10. Na sua percepg¢édo, em que condi¢des o cuidado
deixa de existir? 11. Conhece ou ja ouviu falar em cuidados paliativos? 12. Quais
acOes da equipe de atencdo domiciliar podem ser chamadas de cuidados paliativos?

Do segundo roteiro, as questbes foram: 1. Vocé poderia falar sobre como
compreende o significado do cuidado? 2. Como se cuida? Exemplifigue sua pratica
de cuidado. 3. Mudaria sua forma de cuidar? Por qué? Em qual situagdo? 4. Como e
por quais meios o paciente recebe o cuidado? 5. Como se sente e reage quando esta
cuidando? 6. Como e por quais meios o cuidado € retribuido? 7. Que pessoas
participam do cuidado? 8. O contexto interfere no cuidado? 9. Existe diferenga entre
o cuidado no hospital e no domicilio? 10. Em quais condi¢des o cuidado deixa de
existir? 11. Como compreende os cuidados paliativos? 12. Defina as principais agdes
de CP realizadas pela equipe.

Para a andlise do material adotou-se a técnica de analise de conteudo proposta
por Minayo'?, que se desdobra em trés momentos: pré-analise com elaboracdo de
indicadores que orientaram a compreensao do material e interpretacao final por meio
da leitura flutuante, para constituicdo do corpus textual; exploracdo do material onde
se buscou encontrar nas falas dos entrevistados as expressdes ou palavras que
constituiram as ideias centrais; tratamento dos resultados obtidos e interpretacao,
realizando as inferéncias possiveis com base nos dados registrados.

Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) em duas vias. Este manuscrito € um dos produtos da pesquisa de
Dissertacdo de Mestrado, cujo projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
das Faculdades Pequeno Principe, em 18/12/2019 conforme o Parecer N° 3.783.709.
Para respeitar 0 anonimato dos participantes, seus nomes foram substituidos por
coédigos: U1, U2.. para usuarios; F1l, F2... para familiares e P1l, P2... para

profissionais.

RESULTADOS

Os resultados emergiram dos dados coletados nos prontuarios dos pacientes e
das entrevistas realizadas. Quanto ao género dos usuarios, predominaram os homens

(75%). A faixa etaria variou entre 50 e 71 anos, predominando a de 61 a 70 (50%).
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Quanto a escolaridade, todos tinham ensino médio completo. Com respeito as
ocupacoes, verificou-se uma diversidade, sendo elas: latoeiro, professor, dona de
casa (do lar), comerciante, aposentado, motorista, pedreiro e operador de maquinas.

Na cidade pesquisada, o PMC atende pessoas com necessidades de
reabilitacdo motora, idosos, pacientes cronicos sem agravamento ou em situagao pos-
cirargica. Na amostra, todos os usuarios participavam do programa dentro do tempo
previsto, ou seja, ha 12 meses. Desde sua implantacdo até o ano de 2020 foram
admitidos no servico cerca de 1.000 pacientes e, durante a coleta de informagdes, 40
estavam em acompanhamento domiciliar. Dentre os motivos por estarem sendo
atendidos, o cancer foi o mais frequente (75%), sendo de eséfago, laringe, intestino,
pulmao, préstata e pancreas.

Quanto a procedéncia dos pacientes matriculados no programa, eles sao
predominantemente da area urbana, e identificou-se que 59% foram referidos pelas
Unidades Basicas de Saude da rede municipal.

No que se refere aos profissionais de saude, que atuam de segunda a segunda,
durante 12 horas por dia, incluindo os feriados, eram predominantemente mulheres e
todos servidores da Secretaria Municipal de Saude. Os profissionais de nivel superior
totalizaram 62,5% da amostra e os demais eram profissionais de nivel médio. Quanto
a categoria profissional, eram: trés técnicos de enfermagem, duas enfermeiras, uma
fisioterapeuta, um psicologo e uma nutricionista.

Com a organizagdo e codificacdo das informacgdes coletadas foram construidas
trés categorias teméticas, sendo a primeira “As rela¢cdes de cuidado entre usuarios
e equipe multiprofissional na realizagdo dos cuidados paliativos domiciliares”;
a segunda, “A percepcao do familiar no contexto da atencdo domiciliar”; e a
terceira, “A vivéncia da equipe Multiprofissional do Programa Melhor em Casa na

realizacao dos Cuidados Paliativos”.

DISCUSSAO

Antes de serem desenvolvidas as analises e consideracdes em torno das
categorias tematicas construidas, € importante frisar uma caracteristica distintiva
desse estudo. Ela refere-se ao fato ja mencionado no capitulo de Resultados, de que
a maioria dos usuarios do PMC em questao foram encaminhados pelas equipes das

Unidades Basicas de Salde existentes na cidade.
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Isso difere de outras experiéncias, como a de Belo Horizonte, em que 0 acesso
a atencao domiciliar se restringe a demanda dos hospitais, motivada pelo esforco de
desospitalizagéo, e das unidades de pronto atendimento, em que o ponto de partida é
a pré-hospitalizagdo®3.

N&o houve intencdo de realizar comparagdes entre experiéncias. Essa pode
ser uma ideia a ser desenvolvida futuramente, até mesmo para identificar as
diferencas que provavelmente existam quanto as relacdes de cuidado, as percepcdes
e as vivéncias que serdo abordadas em seguida.

A primeira categoria tematica, “As relac6es de cuidado entre usuarios e
equipe, multiprofissional na realizagdo dos cuidados paliativos domiciliares”,
emergiu principalmente dos depoimentos de usuérios. A AD é permeada por
condi¢bes complexas e especificas, sendo relevante o vinculo positivo entre usuarios,
cuidadores e profissionais da salide. E neste contexto que a equipe multiprofissional
€ essencial, no que tange ao apoio em relacdo a questdes técnicas, emocionais e
psicolégicas, com a intencdo de diminuir a inseguranca e promover o cuidado?®.

Algumas evidéncias dessa relacéo foram constatadas nos depoimentos abaixo:

[...] com muita confianca. Consegue ver o carinho e a responsabilidade
de todos que estdo empenhados no tratamento, mesmo quando parece
que a melhora € pouca ou muito demorada. (U2)

[...] toda equipe e minha familia me dao apoio nesse momento muito
dificil. Sou tratado com respeito e da mesma forma como se eu néo fosse
doente, isso é muito importante. Nao parecer invalida. (U3)

Diante do que foi apresentado, entende-se que € primordial aliar os CP ao
cuidado humano com respeito, solidariedade e empatia. Autores'® ponderam que os
profissionais da saude que atendem no domicilio ttm potencial para colaborar na
assisténcia as pessoas em uma condicdo que exige atencao intensa.

A atencdo domiciliar no contexto dos cuidados paliativos exige uma
potencialidade na qualificacdo da assisténcia a salude. Os depoimentos a seguir

abordam o significado desse cuidado para 0s usuarios.

[...] € permanecer ao lado da pessoa quando ela mais precisa, mesmo
sendo muito dificil [...]. (U2)

O cuidado engloba vérias coisas, ndo s6 remédio e comida. E amor e
carinho. (U4).
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O cuidado em saude significa dar atencdo, tratar, respeitar, acolher o ser
humano. O cuidado € uma dimenséao da integralidade que deve permear as praticas
de saude, notadamente quando se trata de praticas como as preconizadas pelo PMC,
gue se situam no campo oposto ao modelo biomédico, apostando no trabalho em
equipes multiprofissionais, no estabelecimento de vinculos e na corresponsabilizacao
pela salde do outro, entre outras'®. Os CP sdo compreendidos como aqueles
realizados de forma harmoniosa pela equipe multidisciplinar, sendo o paciente, e nédo
a doenca, o foco da atencao. Nessa forma de cuidado, o paciente tem direito a
informagGes e autonomia diante das decisdes relacionadas ao seu tratamento!’.

Nesse sentido, foi possivel evidenciar o desencontro entre o conceito e a sua

aplicagdo, conforme depoimentos abaixo:

[...] o cuidado deveria ser melhor, ndo fazem tudo o que pe¢o. Querem
me deixar com sonda e néo precisa. Isso néo é cuidado. Cuidado é fazer
0 que eu quero. Nao me respeitam [...]. (U4)

[...] quando recebo visita é s6 da fisioterapeuta. O resto da equipe s6
sabe falar de sonda e remédio. Também querem que eu saia da cama 0
tempo todo [...]. (U1)

Os principios gue norteiam os CP sdo convergentes com aqueles que orientam
a AD; porém, nota-se que sua aplicacdo no contexto desta amostragem é fragil,
sobressaindo manifestacdes de inconformismo frente a uma abordagem mais do tipo

paciente-objeto do que paciente-sujeito.

Foi possivel constatar que a maioria dos usuarios percebe a importancia da
atencao domiciliar.

[...] excelente, com cuidado, atencéo e respeito. Nunca falta nada, tenho

tudo que é preciso para o tratamento... Recebo o cuidado com os

exames que sao realizados, com a visita do médico, com a conversa
com o psicélogo. (U4)

[...] ndo tem como cuidar se ndo sentir amor. Se ndo gostassem de mim
ja teriam me abandonado. Me sinto a pessoa mais cuidada do mundo ja
que minha doenca é grave e ndo sabem quanto tempo eu ficarei viva.
(U2)

A AD é considerada como um fator facilitador da abordagem em CP, pois tem

como foco a reorganizacdo do processo de trabalho das equipes de saude com a
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humanizacéo, atencdo e autonomia dos individuos. Corroborando o teor do
documento do Ministério da Saude'®, o depoimento a seguir expressa como as
relacdes de cuidado configuram um ponto crucial nos CP e como elas apresentam

dificuldades.

[...] bem tratado, nunca fiquei desamparado. Sempre me explicam o que
tem pra fazer. Nao desistem de cuidar, mesmo sabendo que eu vou
morrer em breve. (U3)

Assim, vale ressaltar a importancia da visita domiciliar enquanto instrumento de
trabalho para a equipe. Segundo autoras de um Manual de Enfermagem?9, a visita
domiciliar € uma atividade que prioriza o diagnéstico da realidade vivida pelo paciente
e as acoes educativas.

Um grande desafio para a pratica adequada dos CP é realizar uma avaliacdo
eficiente, com a identificacdo de parametros clinicos que apoiem de forma cientifica o
diagndstico. Sdo necessarios conhecimentos técnicos e habilidades humanisticas??,
aliados a percepc¢éo da pessoa como principal ator envolvido no processo de adoecer
e morrer. Além disso, é fundamental o envolvimento da equipe, da familia e do
paciente para as tomadas de decisfGes que levardo ao evento final.

No ambito da segunda categoria tematica, A percepcado do familiar no
contexto da atenc¢&o domiciliar, temos que o cuidado no domicilio & complexo, pois
envolve lidar com pessoas com privacao da mobilidade e autonomia, inseridas em um
contexto familiar de vulnerabilidade, e com um cuidado individualizado, Unico e
contextual, ndo definido apenas por patologia, grupo etario ou de risco.

A assisténcia em ambiente domiciliar com o apoio da familia favorece a
aplicacdo de principios dos cuidados paliativos, integram aspectos psicossociais e
espirituais, e dao suporte para que a familia possa auxiliar nos cuidados a doenca
além de trabalhar o luto e a perda?!. Corroborando essa autora, segue a fala de um
familiar participante:

[..] ela no inicio quando ainda falava sempre agradeceu os médicos,
enfermeiros e fisioterapeuta. Ela ficava feliz [...] que isso era muito bom
[...] antes de piorar ela sorria sempre para a equipe e para a familia. (F1)

Os familiares, quando se tornam cuidadores, colaboram com a continuidade da

assisténcia necessaria ao paciente formando uma conexdo com a equipe?-?3. Ao
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desempenhar esta fungdo em relagcdo aos cuidados e protecdo, podem apresentar
transformacdes no Ambito emocional, fisico e social. E compreensivel a probabilidade
de situacbes decorrentes da evolucdo da doenca e do tratamento ressoarem no
cuidador. Desse modo, a familia tem expectativas que podem ser divergentes do
paciente e que devem ser levadas em conta.

[...] as visitas sdo poucas, deveriam vir mais vezes por semana, a gente
acaba ficando sozinho [...]. (F2)

Autores brasileiros?? apontam para a importancia de o paciente e a familia
serem considerados pelos profissionais de saude como parte do cuidado, ambos
merecendo atencdo e assisténcia. Essa assisténcia pode ocorrer quando, por
exemplo, a familia ndo tem preparo técnico ou até mesmo emocional para assumir o
manejo terapéutico do paciente. Neste caso sdo essenciais as orientacdes e
esclarecimentos por parte da equipe multiprofissional, preferencialmente de forma
continua e repetitiva, facilitando a compreenséo acerca dos cuidados.

Na percepc¢éo do familiar, o significado do cuidado domiciliar esté atrelado a
particularidades subjetivas construidas no contexto familiar e social. A relagéo entre o
cuidador e o paciente € muito dinamica, revelando diferentes significados como a
obrigac&o ou o desejo de retribuir aquilo que a pessoa doente anteriormente ofereceu,
seja afetiva ou financeiramente. Estes significados podem estar associados aos

diferentes papéis construidos ao longo da vida.

[...] ele é meu pai, tenho obrigacao de cuidar [...]. (F1)

Eu faco tudo o que posso, ele ja cuidou tanto de mim [...] agora tenho
que retribuir [...] € o que posso fazer[...]. (F2)

Como pode ser constatado nos depoimentos, o cuidado, quando realizado com
abnegacao, amor e responsabilidade, também pode significar a certeza de que o bem
ao outro esta sendo feito. Esta certeza de que a pessoa esta sendo cuidada pode
significar tranquilidade na vida do cuidador, ou seja, qualidade de vida.

Segundo autores?®, o significado do cuidado é elaborado histérica e
culturalmente por meio das relagbes sociais, pois 0s sentimentos envolvidos no
processo de cuidado no domicilio influenciam diretamente na constru¢cdo de seu

significado.
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A AD no contexto dos CP significa uma potencialidade na qualificacdo da
assisténcia a saude. Os depoimentos a seguir abordam o significado desse cuidado

para os familiares.

Atender as necessidades de alguém que ja ndo consegue cuidar de si
propriol[...]. (F1)

Cuidar é se doar para alguém. E ajudar num momento dificil. E dar
atencao a quem precisa. (F4)

Hidratacdo, cuidar da pressdo, dar remédio para dor, alimentar
corretamente, cuidar dos curativos para ndo piorar e preparar a familia
para o pior. (F1)

O contexto familiar engloba questbes sociais, econdmicas, culturais e
relacionais que adquirem uma perspectiva especial, que deve ser observada pelos
profissionais ao realizarem o cuidado domiciliar. E necessario atentar aos padroes
culturais dos pacientes, da familia e da comunidade circundante, respeitando suas
tradicdes, habitos, sentimentos e necessidades, a fim de enaltecer a humanizacéo e
a autonomia dos envolvidos no cuidar.

Assim, € necessario o acompanhamento psicolégico para os familiares
cuidadores, no sentido de auxilia-los na tarefa do cuidar e no autocuidado. Autores de
um estudo?* indicam a modalidade do aconselhamento psicolégico, uma vez que o
processo se direciona para a tomada de decisbes, mas acrescentam que o cuidador
pode se beneficiar de outras formas de atendimento, como a terapia breve ou mesmo
a psicoterapia.

Enfim, o sucesso do cuidado domiciliar estd em olhar o individuo e sua familia
em seu contexto, visualizando e considerando seu meio social, inser¢cdes, moradia,
habitos, relacbes e qualquer outra coisa ou situacdo que faca parte de seu existir e
estar no mundo?®.

A analise das entrevistas com os profissionais deu origem a terceira categoria
tematica: A vivéncia da equipe Multiprofissional do Programa Melhor em Casa
na execucao dos Cuidados Paliativos.

Para a equipe, a vivéncia de promover CP no contexto domiciliar ensejou a
reflexdo sobre 0s seguintes temas: significados atribuidos aos cuidados paliativos, as
acOes desenvolvidas nos cuidados paliativos e as percepcdes na assisténcia

domiciliar.
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O significado atribuido pela equipe multiprofissional aos CP foi relacionado a
execucao de cuidados basicos, técnicos e profissionais, prestados ao paciente, para
trazer o alivio do sofrimento, melhorar a qualidade de vida e da dor, como descrito nas

falas a sequir.

Promover as necessidades do paciente, cuidados profissionais [...]
melhora a qualidade de vida e o alivio da dor. (P1)

[...] cuidados basicos e técnicos, executar procedimentos prescritos e
acompanhamento da rotina [...]. (P2)

Essa percepcdo coincide com a filosofia dos CP que, de acordo com a
literatura, propde oferecer o conforto e alivio necessarios para minimizar o sofrimento
e a dor do paciente, proporcionando qualidade de vida, que é um componente
essencial para manter a dignidade na finitude humana?®.

Para que o paciente seja cuidado em todos os aspectos, os CP pressupdem a
acdo de uma equipe multiprofissional. E fundamental que a equipe esteja familiarizada
com a condicdo de vida e saude do paciente e familiares, podendo, assim, promover
conforto dentro das possibilidades.

A vivéncia da equipe multiprofissional foi relacionada as a¢cdes executadas com
o0 paciente e a familia no domicilio. Quando os profissionais foram indagados a
respeito das acdes desenvolvidas nos cuidados paliativos, os depoimentos
apresentaram fragilidade e superficialidade no contetdo das respostas e apenas um
profissional trouxe o contexto familiar.

Mesmo os profissionais estando cientes de que o cuidado paliativo engloba
multiplos aspectos, acreditam que o0 que mais acomete estes pacientes sédo sinais e
sintomas ligados aos aspectos fisicos e psicolégicos. Pode-se observar que 0s
profissionais possuem conhecimento limitado sobre o significado dos CP, tanto em
relacdo aos aspectos fisicos, emocionais, psicoldgicos e espirituais, do cuidado que
esse paciente necessita, quanto da importancia da equipe multiprofissional.

Ou seja, o significado do cuidado estd muito mais voltado para uma acéo

técnica e a cuidados fisiolégicos, conforme atestam os depoimentos a seguir:

[...] sedacdo, curativos, exames laboratoriais, medicacdes, sondagens,
administracao de 02, fisioterapia respiratoria e motora. (P1)
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Administrar medicamentos para aliviar a dor, oxigénio quando
necessario. (P5)

Infere-se aqui a existéncia de lacunas de conhecimento, por parte da equipe,
no que se refere a acbes humanizadoras nos CP. A comunicacao eficaz entre a equipe
multiprofissional, o paciente e seus familiares ajuda a orientar, apoiar, esclarecer e,
também, auxilia no atendimento das necessidades humanas basicas. Apenas em um
depoimento o profissional abordou a humanizagéo do cuidado ao paciente e a familia:

[...] atendimento humanizado aos pacientes e também aos familiares e

cuidadores, promover o alivio de dores e desconfortos, dar suporte
psicoldgico ao paciente e familiar. (P6)

Uma assisténcia harmonica e convergente ao individuo portador de doenca
sem possibilidades de cura, e a sua familia, depende de uma abordagem
multidisciplinar. Os integrantes da equipe necessitam ter, como objetivo, uma opcéo
de tratamento adequado para estes pacientes de maneira humanizada?’.

Dessa maneira, devido a concepcao social e cultural de que o domicilio é o
ambiente que pode conferir conforto, protecédo, local de maior identificacdo e
aproximagéao dos familiares e amigos e, por isso, ser facilitador no tratamento, tem-se
proposto a transferéncia desta clientela, quando possivel, do cuidado hospitalar para
o cuidado ambulatorial ou domiciliar?®.

A familia, quando se torna cuidadora, contribui com a permanéncia da
assisténcia necessaria ao paciente formando um elo com a equipe. No depoimento a

seguir o profissional reconhece a importancia da equipe e da familia.

[...] o ambiente hospitalar promove um monitoramento 24 horas com a
maioria dos cuidados sendo responsabilidade das equipes [...] no
ambiente domiciliar a maioria dos cuidados e monitoramento passa aos
cuidadores e familiares, amparados por uma equipe promotora de saude
como, por exemplo, o Programa Melhor em Casa [...]. (P6)

Ao analisar as falas dos profissionais percebeu-se que a vivéncia desse
cuidado é expressa de uma maneira superficial e as vezes simplista. Esta percepcéo
mereceria uma analise por parte da coordenacédo do programa para verificar se de

fato corresponde a realidade e para providéncias.
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Levando em consideragéao todos o0s aspectos relevantes para os CP destinados
a pacientes sem possibilidades de cura, e as suas familias, os integrantes da equipe
precisam ter condi¢cdes de abordar a finitude da vida.

Nesse sentido, torna-se primordial o resgate da humanizagédo do processo de
morrer, ou seja, a morte deve ser vista como parte da vida®. Isso tanto no plano da
assisténcia individual como no da atencdo coletiva. ASsumimos como NOSSO O
discurso de um renomado pesquisador brasileiro que tem contribuido para o
desenvolvimento do SUS com qualidade: “(...) a humanizacdo da saude passa pela
radicalidade democréatica do Bem comum. N&do se cuida efetivamente de individuos
sem Cuidar de populacdes, e ndo ha verdadeira satde publica que ndo passe por um
atento Cuidado de cada um de seus sujeitos”. Nesse sentido, a morte e o morrer
precisam fazer parte desses compromissos.

As dificuldades para a pratica dos cuidados paliativos relacionam-se com a
formacao geral dos profissionais, a falta de profissionais especializados e a auséncia
de sistematizacdo dos servigos existentes. A teoria e a pratica dos cuidados paliativos
sao desafios que necessitam ser discutidos e difundidos entre profissionais de saude
e no seio da sociedade.

A aprovacdo da Resolucdo 03/2022%° do Conselho Nacional de Educacéo,
inserindo os cuidados paliativos nas Diretrizes Curriculares Nacionais dos cursos de
medicina, pode representar um importante passo, assim como a mobilizacéo realizada
por ocasido da 172 Conferéncia Nacional de Saude, em 2023, aprovando deliberacdes
em torno da necessidade de uma Politica e de um Plano Nacional de CP, com a
destinagdo de recursos orcamentarios especificos. S&o iniciativas que projetam
cenarios mais promissores do que 0s que a pesquisa realizada permitiu vislumbrar.

Os profissionais de saude de uma forma geral, e em especial os da atengéo
primaria, precisam conhecer e explorar essas tematicas. A AD e os CP s&o temas
dificeis e complexos, que dizem respeito a construcdo de identidades e a tomada de
responsabilidades na relagdo com o outro. Merecem a devida atencao.

Fomentar a participagdo dos cuidadores em grupos de apoio e oficinas
pedagodgicas € importante para propiciar a troca de experiéncias e saberes, estimular
a empatia e promover uma reflexdo sobre o cuidado. Os participantes aprendem e
ensinam juntos sobre suas vivéncias, frustracdes e conquistas. Isso traz alivio as
angustias e aos medos, além de criar redes de apoio social, uma vez que essas sado

formadas por cuidadores e familiares de diferentes domicilios.
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CONSIDERAGCOES FINAIS

Constatou-se que os CP oferecidos buscam proporcionar um ambiente de
conforto e de controle de sintomas fisicos e psicologicos, com uma abordagem familiar
incipiente. Assumem papel destacado as formas de cuidar voltadas ao alivio da dor,
aos curativos e a sedacao.

Os temas da morte e do morrer, do luto antecipatério ou apds o desfecho final,
nao foram objeto de registro nos depoimentos dos entrevistados e este foi um fator
limitante da pesquisa.

Essa situacdo é indicativa ndo sé de pouca vivéncia e reflexdo dos membros
da equipe dos CP que participou da pesquisa como também dos préprios
pesquisadores, visto que esses temas nado foram devidamente incluidos nos roteiros
de questdes preparados previamente para as entrevistas, apesar de existirem estudos
gue destacam a importancia desses temas para o desenvolvimento dos CP com a
gualidade necessaria.

Nos casos de pacientes em fase final de vida, o processo de trabalho no qual
0s cuidados paliativos se iniciam deve contemplar o paciente de uma forma integral e
completa. Isto requer conhecimento especializado dos profissionais na area, a fim de
atender as demandas de cuidados.

Apesar dos avancos significativos, ocorridos desde o inicio da implantacdo dos
servicos de atencdo domiciliar e de cuidados paliativos, ainda ha muitos desafios a
serem vencidos. A falta de servicos e a formacao profissional ainda voltada para a
pratica curativa e hospitalar sdo alguns dos entraves que impedem a consolidacéo
tanto da modalidade de atencdo domiciliar como da forma de praticar os cuidados
paliativos.

As dificuldades durante a realizacdo da pesquisa foram decorrentes
principalmente da pandemia da COVID-19, cujo inicio coincidiu com a fase de coleta
dos dados, na qual o distanciamento social e o uso de medidas preventivas
interferiram na aproximacgao dos participantes com os pesquisadores.

Apesar das dificuldades, os resultados obtidos confirmam a potencialidade da
atencdo domiciliar como um espago rico em possibilidades para a construcdo de
praticas integrais, conforme j& apontado na literatura. Considera-se que essas

reflexdes finais motivadas pela pesquisa poderéo ser Uteis para quem estiver também

R. Saude Publ. Parana. 2023 Dez.;6(4):1-20 16



se dedicando a estudar e praticar a atencdo domiciliar como modalidade de atencéo

e os cuidados paliativos como formas de cuidar.
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