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Resumo: Introducdo: os Cuidados Paliativos (CP) tém o intuito de promover dignidade humana, qualidade de vida e adap-
tacdo as novas condicdes através de prevencdo e alivio de sofrimento e ocorre em diversos cenarios de servigos. Os
principios humanisticos que norteiam os CP sdo consonantes com aqueles que orientam a atencdo domiciliar (AD). Contudo,
uma orientacdo da AD do sistema publico de salde brasileiro para préaticas curativas, biologistas e sustentadas nas técnicas
tem inviabilizado os principios humanisticos do CP neste contexto de cuidado.Objetivo: Conhecer como os profissionais de
salide que atuam na AD, no contexto dos CP, definem e elegem pacientes para esta modalidade de cuidado. Método: estudo
descritivo-exploratorio de abordagem qualitativa. Foram selecionadas para este estudo trés equipes multidisciplinares de
atencdo domiciliar e a equipe multidisciplinar de apoio do municipio em estudo. Resultados: observou-se que a tematica dos
cuidados paliativos ndo esteve presente na formacao profissional da maioria dos participantes, sendo introduzida no decorrer
de sua pratica profissional por meio de vivencias, palestras, leitura de livros e consultas aos meios eletrénicos de informacéo.
Eles sabem do que se trata esta modalidade de cuidado, porém, apresentam de forma incipiente agdes concretas voltadas para
prevencao e alivio de sintomas em seus aspectos fisicos, psicossociais e espirituais as pessoas elegiveis. Observa-se a fragili-
dade na formacéo profissional e a necessidade de capacitacdo e educacdo permanente que contemple os CP. Conclusdes: é
necessario um programa em nivel nacional que sistematize os CP na atencdo primaria a salde, garantindo a dignidade huma-
na e continuidade dos cuidados.

Palavras chave: cuidados paliativos, aten¢édo domiciliar, cuidadores.

Resumen: Introduccion: los Cuidados Paliativos (CP) tienen el propésito de promover dignidad humana, calidad de vida y
adaptacion a las nuevas condiciones a traves de prevencion y alivio de sufrimiento y ocurre en diversos escenarios de servi-
cios. Los principios humanisticos que orientan los CP son consonantes con aquellos que orientan la atencion domiciliaria
(AD). Sin embargo, una orientacion de la AD del sistema publico de salud brasilefio para practicas curativas, biologicista y
sostenidas en las técnicas ha inviable los principios humanisticos del CP en este contexto de cuidado. Objetivo: Conocer
como los profesionales de salud que actdan en la AD, en el contexto de los CP, definen y eligen a pacientes para esta moda-
lidad de cuidado. Método: estudio descriptivo-exploratorio de abordaje cualitativo. Se seleccionaron para este estudio tres
equipos multidisciplinares de atencion domiciliaria y el equipo multidisciplinar de apoyo del municipio en estudio. Resulta-
dos: se observé que la temética de los cuidados paliativos no estuvo presente en la formacion profesional de la mayoria de
los participantes, siendo introducida en el transcurso de su practica profesional por medio de vivencias, charlas, lectura de
libros y consultas a los medios electronicos de informacién. Ellos saben de qué se trata esta modalidad de cuidado, sin em-
bargo, presentan de forma incipiente acciones concretas dirigidas a la prevencidn y alivio de sintomas en sus aspectos fisi-
cos, psicosociales y espirituales a las personas elegibles. Se observa la fragilidad en la formacién profesional y la necesidad
de capacitacion y educacion permanente que contemple los CP. Conclusiones: es necesario un programa a nivel nacional que
sistematiza a los CP en la atencién primaria a la salud, garantizando la dignidad humana y la continuidad del cuidado.

Palabras clave: cuidados paliativos, atencion domiciliar, cuidadores.
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Abstract: Introduction: Palliative Care (CP) aims to promote human dignity, quality of life and adaptation to new conditions
through prevention and relief of suffering and occurs in several service scenarios. The humanistic principles guiding CPs are
consonant with those who guide home care (AD). However, an AD orientation of the Brazilian public health system for
curative, biological and technical practices has unfeasible invoked the CP humanistic principles in this context of care. Obje-
ctive: To know how the health professionals working in the AD, in the context of CP, define and elect patients for this moda-
lity of care. Method: descriptive-exploratory study of a qualitative approach. Three multidisciplinary home care teams and
the multidisciplinary support team of the city under study were selected for this study. Results: it was observed that the topic
of palliative care was not present in the professional training of the majority of the participants, being introduced in the cour-
se of their professional practice through experiences, lectures, reading of books and consultations with electronic means of
information. They know what this type of care is all about, but they present incipient concrete actions aimed at preventing
and relieving symptoms in their physical, psychosocial and spiritual aspects of the eligible people. It is observed the fragility
in the professional formation and the need for training and permanent education that contemplates the CP. Conclusions: a
national level program is needed to systematize CPs in primary health care, guaranteeing human dignity and continuity of
care.
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INTRODUCAO

A populacdo mundial passa por um processo de transicdo demografica e mudancga no perfil epidemiolégico com um
evidente aumento da prevaléncia das Doengas Crénicas Ndo Transmissiveis, aumentando o indice de dependéncia e tempo
dispensado de cuidados®. Com isso, surge a necessidade dos Cuidados Paliativos nas redes assistenciais em satde, com o
intuito de promover a dignidade humana, a qualidade de vida e a adaptacdo as novas realidades dos pacientes e seus
familiares, por meio de prevenco e alivio de sofrimento?.

Em 2002, a OMS define os cuidados paliativos (CP) como “uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos
pacientes e suas familias, que enfrentam problemas associados a doengas que ameagam a vida. Previne e alivia o sofrimento
através da identificacdo precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e outros problemas, fisicos, psicossociais ou
espirituais™.

Os CP nos paises em desenvolvimento sdo realizados com limitagdes, devido ao grande e crescente nimero de pacientes
e a falta de servicos disponiveis e dedicados a esta modalidade de cuidado. No Brasil, ha aproximadamente vinte anos os CP
sdo abordados, ndo existindo ainda uma politica plblica e especifica voltada para esta modalidade de cuidado®.

Dentre 0s possiveis cenarios de servicos que contemplam os CP, destaca-se neste estudo a atengdo domiciliar. Pessoas
com doengas cronicas, progressivas que ameacem a vida, elegiveis para os CP, com possibilidades de receber cuidados no
domicilio, respeitando os critérios de inclusdo pré-estabelecidos pela RAS (Rede de Atencgéo & Sadde) do Sistema Unico de
Salde (SUS) sdo espontaneamente elegiveis para a AD. A assisténcia domiciliar constitui uma atividade béasica a ser
realizada na Atencdo Primaria & Saide no Brasil para responder as necessidades de assisténcia de pessoas que, de forma
temporaria ou permanente, estdo incapacitadas para dirigirem-se a unidade de satde. A AD contempla diversos profissionais
de satde e insere no processo de cuidado em satde, o paciente, a familia e seu domicilio®. Deste modo, se faz pertinente &
abordagem dos CP na area de AD e também do reconhecimento da AD como espago assistencial de grande importancia para
implementag&o dos CP.

Os principios humanisticos que norteiam os CP sdo consonantes com aqueles que orientam a AD, porém, tem-se 0
reconhecimento que a aplicabilidade destes principios no contexto da AD do sistema pulblico de salde no Brasil é
insuficiente, valorizando majoritariamente 0s aspectos curativistas, tecnicistas e bioldgicos para o cuidado.

A reflexdo sobre a pratica assistencial e os desafios para a garantia da dignidade humana, suscitaram questionamentos
inicialmente acerca do conhecimento, defini¢do e elegibilidade dos cuidados paliativos, na perspectiva dos profissionais de
saude, no contexto da AD. Por conseguinte, o objetivo deste estudo foi conhecer como os profissionais de salde que atuam
na AD, no contexto dos CP, definem e elegem pacientes para esta modalidade de cuidado.
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I.METODOS

Trata-se de estudo descritivo-exploratério de abordagem qualitativa. Foi adotado como estratégia de investigagdo, o
estudo de caso Gnico®, levando em consideragdo a condigdo possivelmente reveladora de significados que este método
permite o aprofundamento em fendmenos anteriormente incipientes na literatura e a delimitagdo de uma situacdo e um
determinado grupo de pessoas. A coleta de dados aconteceu de janeiro a margo de 2017 em um municipio do estado de Mi-
nas Gerais — Brasil.

Foram selecionadas para este estudo 03 (trés) equipes multidisciplinares de atencdo domiciliar (EMAD) e a equipe
multidisciplinar de apoio (EMAP) do municipio em estudo. As EMAD selecionadas foram: uma equipe de atendimento
pediatrico, uma equipe de atendimento adulto localizada na regido central do municipio e uma equipe de atendimento adulto
localizada na periferia do municipio. A escolha intencional contemplou profissionais de diferentes equipes, localidades e
realidades do municipio, constituindo assim a amostra, um perfil populacional distinto, conforme orienta Yin ao tratar de
Estudo de caso (inico®.

Os participantes deste estudo foram profissionais de satde das equipes citadas, que atenderam os seguintes critérios de
inclusdo: exercer esta fungdo por no minimo 6 (seis) meses, 0 que justifica sua vivéncia no Servico e junto a equipe, ndo
estar de férias ou licenca no momento da pesquisa e aceitar participar do estudo por meio da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

A opcdo pelo Estudo de Caso permite utilizar maltiplas fontes de dados, para fins da presente pesquisa, duas fontes
distintas de dados foram utilizadas: a observacao participante com registro de diario de campo e a entrevista. As entrevistas
foram associadas com as observaces para aprofundar a compreensdo da realidade empirica observada inicialmente por meio
das observacdes.

Foram respeitados os preceitos éticos para pesquisa envolvendo seres humanos de acordo com Resolugdo 466 de 12 de
dezembro de 2012.

II.RESULTADOS

Foram realizadas 27 visitas domiciliares com as 03 diferentes equipes totalizando 837 minutos de visitas, sendo 587 mi-
nutos as pessoas adultas e 170 minutos as criancas. Estas pessoas acompanhadas, conforme avaliacdo dos profissionais de
salde dos SAD (Servigo de atencdo domiciliar), sdo elegiveis aos cuidados paliativos. Foram realizadas entre uma e duas
visitas a0 mesmo usudrio. Foram realizadas também 13 entrevistas.

Para anélise dos dados foi utilizada a analise de conteido’ e para o armazenamento dos dados, 0 processo de codificacio
e a validacdo deste estudo, foi utilizado o software MAXQDA® versdo 12.2. Ap6s realizagdo de codificacdo dos dados,
estes foram analisados e agrupados com o apoio do software, 0 que permitiu sua organizac¢do possibilitando com maior faci-
lidade a interpretacdo dos resultados. Com base nesta interpretacdo foi construida a categoria empirica que da titulo a este
trabalho: cuidado paliativo na atengdo domiciliar: conhecimento, definigéo e elegibilidade na perspectiva do profissional de
salde.

Os profissionais foram entrevistados e acompanhados nas visitas domiciliares. S8o eles: quatro enfermeiros, trés
médicos, um fonoaudi6logo, um fisioterapeuta e quatro TE totalizando 13 participantes. O grupo foi predominantemente
feminino, 69%, com idade variando entre 31 e 58 anos de idade. O tempo de atuagdo no servigo de atencdo domiciliar foi
entre 7 meses e um ano. O tempo de formacdo dos profissionais variou entre 5 e 26 anos. As experiéncias profissionais
anteriores ao SAD foram varias, dentre elas, terapia intensiva, estratégia de salde da familia, emergéncia hospitalar,
consultorio e setores de internacdo hospitalar tanto adulto como pediétrico, até mesmo neonatologia.

Estes profissionais foram admitidos no servico municipal de saide por meio de concurso publico, realizado pela
Prefeitura do municipio cenario desta pesquisa e alocados no SAD por opg¢do da Gestdo municipal do servigo de salide em
acordo com os profissionais.

A maioria dos participantes revelou que a tematica dos cuidados paliativos ndo fez parte de sua formagdo profissional.
Evidenciaram também que o CP foi introduzido no decorrer de sua préatica profissional por meio de vivéncias na prestagéo
de assisténcia em salde. J4, outros participantes relataram que os CP permearam sua formacdo no cotidiano de sua prética
profissional por meio de palestras, leitura de livros e consultas aos meios eletrénicos de informagdo, néo se referindo a uma
maneira sistematica da busca do aprendizado.
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Conforme revelaram os profissionais de salde deste estudo, a aproximagado com a tematica aconteceu por apresentarem
curiosidade e interesse em determinado assunto relacionado aos CP, ndo por formacdo ou capacitacdo recebida, revelando a
ndo qualificacdo do aprendizado. Observa-se que esta busca e 0s conhecimentos adquiridos no dia a dia se fazem insuficien-
tes e de pouca efetividade para operacionalizacdo dos CP. Porém, além de ja ser uma aproximacdo inicial, esta busca volun-
taria pelo conhecimento dos CP sinaliza a necessidade de capacitacdo dos profissionais do SAD na temaética, tendo em vista
o desejo destes em conhecerem mais acerca do tema e a crescente demanda de pessoas elegiveis aos CP na AD®,

Jean Watson, no Processo Clinical Caritas®, no qual elenca elementos fundamentais para a pratica do cuidado humano, re-
vela em seu sétimo elemento que o engajamento na experiéncia genuina de ensino-aprendizagem é essencial para que pos-
samos cuidar de maneira eficaz de quem necessita. Para atuarmos assim nos CP, se faz necessario um aprendizado qualifica-
do para entender e atender as necessidades da pessoa elegivel a esta modalidade de cuidado, seus familiares e cuidadores, na
prevencao e alivio do sofrimento.

Aldridge, et al' revelam que a préatica diaria de médicos que atendem pacientes elegiveis aos CP ndo é suficiente para
consolidacdo do conhecimento e execucdo eficaz desta abordagem. Na busca de solucionar o déficit na formacéo de profis-
sionais de salide em CP, métodos de capacitacdo estdo sendo empregados em escolas médicas. Desde 2013 a Alemanha
instituiu obrigatoriamente os cuidados paliativos nos curriculos de graduacdo dos cursos de satde. Um estudo a respeito das
repercussdes do novo curriculo no conhecimento e autoconfianga dos alunos para atuar em cuidados paliativos, revelou a
eficacia, aumento da confianga e motivacao ao lidarem com pacientes e familiares no contexto dos CP*,

Quando questionados sobre o que sdo os CP, os participantes definiram como conforto, alivio de sofrimento e promocéo
da qualidade de vida as pessoas com doencas cronicas sem progndstico de cura.

Oferecer conforto resulta no sentimento da pessoa sentir-se cuidada, segura e protegida, de forma a poder vivenciar um
sentimento de harmonia consigo mesma e com o ambiente que o cerca, independente da situacéo que esteja enfrentando™®. A
qualidade de vida, conforme ja apresentado, pode ser compreendida pela analise de partes que se relacionam ao componente
fisico, emocional, do ambiente e das relagdes sociais, na perspectiva da pessoa, no contexto de sua cultura e valores em re-
lacdo aos seus objetivos e expectativas, padrdes e preocupacdes™*®.

Os participantes deste estudo ao apontarem os CP como alivio do sofrimento e promogao a qualidade de vida e o confor-
to, concordam com a defini¢do dos CP, evidenciando que sabem do que se trata esta modalidade de cuidado. Porém, apre-
sentam de forma incipiente, acdes concretas que correspondam a prevencao e alivio de sintomas em seus aspectos fisicos,
psicossociais e espirituais as pessoas elegiveis aos CP, ndo contemplando o que revelam os conceitos de conforto, qualidade
de vida e os principios do CP, ou seja, a abordagem e o cuidado integral a pessoa.

Percebe-se a a¢do de conforto como algo voltado para o cuidado com o sofrimento de aspecto fisico, aspecto este espe-
cialemente valorizado nas observacdes das VD’s (visitas domiciliares). Mesmo assim, ndo foram percebidas estratégias
sistematizadas de controle de sintomas fisicos. Isto revela a fragilidade nas a¢fes de promocédo ao cuidado integral, dificul-
tando concretizar o que conceitua qualidade de vida e conforto.

Alguns discursos revelaram imprecisdes na definicdo dos cuidados paliativos. Estudo corroborando com os achados
deste estudo, evidenciou inconsisténcia por parte de profissionais de salde na definicdo do termo “paciente em cuidado pa-
liativo”, e que isto se deve & impreciséo na definicdo do termo “paliativo™®. Na lingua portuguesa, em momentos que refe-
renciamos que alguma atitude ou acéo € resolvida de maneira precéria dizemos que solucédo foi “paliativa”, ou seja, que de
fato ndo se resolveu o problema. Assim, quando mencionamos “cuidados paliativos”, esta abordagem € entendida como
“ndo resolucdo de problema” dando ideia de reducdo e desqualificacdo do cuidado oferecido.

A inconsisténcia conceitual dos CP reflete diretamente na identificacdo e eleicdo do paciente candidato a esta modalida-
de de cuidado na AD, fazendo com que 0 mesmo, quando possivelmente elegivel, fique tangente aos cuidados necessarios™.

Ja outros participantes definiram os CP como situacdo da pessoa no qual “néo tem o que ser feito”, demonstrando assim
o cuidado centrado na doenca, ou seja, quando ndo ha o que fazer para curar a doenca também ndo hé o que fazer para cuidar
da pessoa doente.

Este pensamento remete a formagdo dos profissionais de salde fundamentada, na maioria das vezes, no modelo biomé-
dico de assisténcia, no qual demonstra a fragmentacgéo entre corpo fisico e mente, vendo o0 corpo como uma maquina, frag-
mentado dos aspectos psicosociais e espirituais do individuo™.

Os participantes E1, E2, E10 e E11 definem CP apontando-o como terapéutica voltada para conducdo do tratamento do
cancer em estagio avancado.

Sabidamente a correlacdo entre CP e as doengas oncoldgicas deve-se a pertinéncia e elegibilidade de pessoas portadoras
de cancer a esta modalidade de cuidado, e também as questdes historicas relativas a evolugdo do paliativismo no mundo a
partir das doencas oncolégicas™. Porém, os CP n#o se restingem apenas aos portadores de doencas oncolégicas. De acordo
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com o Global atlas of palliative care at the end of life elaborado pela World Palliative Care Alliance?, os cuidados paliativos
a pacientes com cancer tem sido progressivamente reconhecidos, mas que existe uma demanda importante de pessoas a se-
rem contempladas por esta modalidade de cuidado, ou seja, os portadores de problemas crénicos de satde como HIV/SIDA,
insuficiéncia cardiaca congestiva, doencga cerebrovascular, doencas neurodegenerativas, doencas respiratérias cronicas e a
tuberculose resistente a drogas.

A elegibilidade da pessoa para o cuidado paliativo esta associada as doencas que ameacam a vida e as condicBes da pes-
soa frente a esta circunstancia®’. Eleger uma pessoa para os CP é fator essencial para que se inicie esta abordagem, porém, os
participantes evidenciaram, por meio das entrevistas, fragil conhecimento acerca da da elegibilidade. Ao serem questionados
a respeito de como elegem usuérios para os CP na AD, os profissionais de salde relataram que os pacientes ja chegam elei-
tos para os CP, outros desconhecem que cuidam de pessoas elegiveis para os CP, contudo a maioria deixa evidente a pouca
habilidade da equipe para realizar esta elei¢do.

Gdmez-Batiste et al. afirmam que com o desenvolvimento de métodos para identificacdo precoce de necessidades de cui-
dados paliativos, cerca de 1% da populacdo mundial sdo elegiveis aos CP. Identificaram também que cerca de 40-65% das
pessoas que vivem em instituicGes de longa permanéncia, perfil que se aproxima do perfil dos usuarios da AD, séo portado-
res de doencas cronicas avancadas, com prognéstico de vida limitado e com necessidades de cuidados paliativos®.

A selecdo de pacientes para os CP muitas vezes ndo é realizada pelo desconhecimento desta modalidade de cuidado, con-
forme evidenciam a seguir:

[...] na verdade a gente nem sabe direito né, porque como a gente ndo teve um treinamento, tudo
que a gente sabe de cuidado paliativo € o dia a dia mesmo [...] entdo realmente a gente fica meio
perdido [...]. (E4)

Os depoimentos evidenciam que o municipio ndo possui protocolos e fluxogramas especificos voltados para elegibilidade
e acompanhamento de pacientes aos cuidados paliativos.

[...] s@o pacientes clinicos [...] na maioria dos pacientes a gente ndo tem a oportunidade de sentar
e delimitar se ele é paliativo ou ndo, mas acho que as nossas medidas tomadas acabam ja sendo,
mas a gente ndo define esse paliativo esse ndo é. (E2)

Observa-se também, por meio dos discursos, tanto a fragilidade na formacao profissional quanto a necessidade de capaci-
tacdo e educacdo permanente que contemple os CP, que quando associada a protocolos assistenciais buscam proporcionar
uma atencdo a satde qualificada. Fripp; Facchini; Silva apontam a importancia da educacdo permanente dos profissionais do
programa de internacdo domiciliar, o estabelecimento de protocolos e rotinas para orientagdo do servico, e a realizagdo de
seminario izr;terdisciplinar voltado ao atendimento domiciliar e os cuidados paliativos, visando assim a garantia da qualidade
do cuidado*“.

111.CONCLUSAO

A auséncia de uma politica pablica no Brasil voltada especificamente para a pratica dos CP na Atencéo Primaria & Sadde
no Brasil faz com que esta modalidade de cuidado chegue tardiamente ou ndo chegue as tantas pessoas que dela necessitam.
E necessario um programa em nivel nacional vinculado & coordenacio das acBes béasicas em sadde que contemple a for-
macao e capacitacdo profissional, o planejamento e a implementago de recursos, estrutura e pessoal que atenda a demanda
dos cuidados paliativos na atencdo primaria em sadde. Assim, este programa buscaria a garantia da continuidade do cuidado
nos diversos niveis da rede de atengdo a salde, proporcionando assim qualidade de vida e dignidade humana as pessoas em
condicOes de salde que ameacem a continuidade da vida.
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