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RESUMO

Objetivos: analisar a producédo dos cuidados paliativos desenvolvidas por profissionais de
saude a pacientes da atencao domiciliar. Métodos: estudo exploratério, de abordagem
qualitativa, utilizando o referencial tedrico do cuidado transpessoal. Foram realizadas 13
entrevistas a profissionais de saude e 18 observagdes a casos distintos. Realizou-se andlise
de contetido, utilizando-se MAXQDA?® software. Resultados: acdes realizadas: medidas de
manutencdo e acompanhamento as pessoas elegiveis aos cuidados paliativos em atos
de didlogo e “escuta” aos cuidadores e usuario, realizacdo de orientacdes para o processo
de cuidado e autocuidado, realizacdo de procedimentos técnicos, entrega de materiais,
encaminhamentos e receitas médicas aos usudrios. Consideragdes Finais: percebe-se
a necessidade de avangos na implementacdo de politicas governamentais no Brasil que
insiram os cuidados paliativos na Rede de Atencéo a Satide por meio de a¢des educacionais,
gerenciais e assistenciais que assegurem a dignidade humana, permitindo desenvolver essas
e outras intervencdes de cuidados paliativos.

Descritores: Cuidados Paliativos; Cuidadores; Pessoal de Saude; Assisténcia Domiciliar;
Atencéo a Saude.

ABSTRACT

Objectives: to analyze palliative care production developed by health professionals to home
care patients. Methods: this is an exploratory study, with a qualitative approach, using the
transpersonal care theoretical framework. Thirteen interviews were conducted with health
professionals and 18 observations were conducted on different cases. Content analysis was
performed using MAXQDA®. Results: actions performed: maintenance and follow-up measures
to people eligible for palliative care, in acts of dialogue and“listening” to caregivers and users,
conducting guidelines for the care and self-care process, performing technical procedures,
delivery of materials, referrals and medical prescriptions to users. Final Considerations: it
is perceived the need for advances in the implementation of government policies in Brazil
that insert palliative care into the Health Care Network through educational, managerial
and care actions that ensure human dignity, thus allowing the development of these and
other palliative care interventions.

Descriptors: Palliative Care; Caregivers; Health Personnel; Home Nursing; Delivery of Health Care.

RESUMEN

Objetivos: analizar la produccién de cuidados paliativos desarrollados por profesionales
de la salud para pacientes domiciliarios. Métodos: estudio exploratorio, con abordaje
cualitativo, utilizando el marco tedrico del cuidado transpersonal. Se realizaron 13 entrevistas
a profesionales de la salud y 18 observaciones de diferentes casos. El anélisis de contenido
se realizé utilizando el software MAXQDA®. Resultados: acciones realizadas: medidas de
mantenimiento y seguimiento de las personas elegibles para cuidados paliativos en actos
de didlogo y “escucha” a los cuidadores y usuarios, orientando el proceso de cuidado y
autocuidado, realizacion de tramites técnicos, entrega de materiales, derivaciones y asistencia
médica. prescripciones para los usuarios. Consideraciones Finales: es necesario avanzar
en la implementacion de politicas gubernamentales en Brasil que incluyan los cuidados
paliativos en la Red de Atencién de Salud a través de acciones educativas, gerenciales y
asistenciales que aseguren la dignidad humana, permitiendo el desarrollo de estas y otras
intervenciones de cuidados paliativos.

Descriptores: Cuidados Paliativos; Cuidadores; Personal de Salud; Atencién Domiciliaria
de Salud; Atencién a la Salud.
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INTRODUCAO

A populacdo mundial passa por um processo de transi¢do
demogréfica decorrente da reducao das taxas de fecundidade,
diminuicdo da mortalidade infantil e do consequente aumento
da expectativa de vida e do nimero de idosos2. Este contexto
é simultaneo a mudanca no perfil epidemiolégico da populacéo
brasileira, com um evidente aumento da prevaléncia das Doencas
Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT), responsaveis por aproxima-
damente 72,6% das mortes no mundot’*4,

Com o envelhecimento populacional e 0 aumento das DCNT,
acredita-se em um aumento no indice de dependéncia das pessoas
e o tempo que necessitarao de cuidados. Com isso, reafirma-se a
necessidade dos cuidados paliativos nas redes de assisténcia a
saude, com o intuito de, por meio de alivio e prevencao de sofri-
mento, promover a dignidade humana, a qualidade de vida (QV) ea
adaptacdo as novas formas de vida de usuarios e seus familiares™*.

Segundo a Organizacao Mundial de Saude (OMS)®, cuidado
paliativo é uma abordagem que melhora a vida de pessoas que
enfrentam doencas que ameagam a continuidade de vida, preser-
vando a dignidade humana e promovendo a QV por meio do alivio
do sofrimento biopsicossocial e espiritual. Os beneficios dos cuidados
paliativos se estendem também aos familiares das pessoas cuidadas.

No Brasil, o cuidado paliativo é operacionalizado em hospitais,
hospices, ambulatérios especializados e servicos de atendimento
domiciliar, porém, com limitagdes, devido ao nimero superior de
usuarios elegiveis em relagdo ao nimero de leitos disponiveis para
esta modalidade de cuidado!”. Dentre os cenarios de servicos
que contemplam os cuidados paliativos, destaca-se, no presente
estudo, a atencado domiciliar (AD). Esta modalidade de atencéo,
as acdes de prevencdo e tratamento de doencas, reabilitagao,
cuidados paliativos e promocéo a sauide, prestadas em domicilio
estdo integradas e organizadas como Servico de Atencao Domiciliar
(SAD). Por meio deste desenho, busca-se garantir a continuidade
de cuidados e acdes articuladas as demais unidades e servigcos
da Rede de Atencdo a Saude (RAS)7,

Considera-se que a continuidade das relagdes sociais cotidianas,
um dos aspectos que promove a dignidade da pessoa cuidada e
de seus familiares®, é favorecida quando se tem a possibilidade
de desenvolver os cuidados paliativos no domicilio.

Com a auséncia de politica publica especifica para os cuidados
paliativos no Brasil, o Ministério da Sauide, no intuito de favorecer
esta modalidade de assisténcia na AD, define acdes para orientar
o trabalho das equipes de AD no cuidado a pessoas elegiveis aos
cuidados paliativos e seus familiares. As acdes estabelecidas foram
criadas, objetivando contemplar o conforto do paciente por meio
do controle eficaz dos sintomas, a comunicacéo efetiva e apoio
familiar e o preparo para situacdo de 6bito em domicilio®. Essas
acoes sinalizam para o desempenho de cuidados paliativos na
AD, porém néo garantem por si s6 que estes estao sendo con-
templados na pratica da AD no Brasil.

Essas acoes estabelecidas pelo Ministério da Saude séo coerentes
com a Teoria do Cuidado Transpessoal de Jean Watson, referen-
cial tedrico utilizado neste estudo, devido a sua concordéancia
com a filosofia e aos principios do cuidado paliativo. Na teoria
de Watson, o ser humano é o ponto central para o qual devem
convergir todas as a¢gdes do cuidado. A tedrica descreve que “o
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ideal moral de quem cuida deve objetivar: proteger, melhorar e
preservar a dignidade humana”1?,

A reflexdo sobre a pratica assistencial e os desafios para a
garantia da dignidade humana, por meio dos cuidados paliati-
VoS, suscitam os seguintes questionamentos: quais as acdes de
cuidado paliativo, no contexto dos servicos de AD do Sistema
Unico de Saude (SUS), tém sido produzidas?

A pertinéncia do desenvolvimento dessa pesquisa foi reforcada
pelaincipiente producdo cientifica acerca das a¢des de cuidados
paliativos na AD no Brasil™.

OBJETIVOS

Analisar a producdo dos cuidados paliativos desenvolvidas
por profissionais de saude a pacientes da atencdo domiciliar do
Sistema Unico de Saude.

METODOS
Aspectos éticos

A pesquisa acatou a Resolugao n° 466/20121", O projeto foi
aprovado no Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Fe-
deral de Minas Gerais (UFMG) apds anuéncia do municipio em
estudo. Todos os participantes leram e assinaram o Termo de
Consentimento Livre Esclarecido, assegurando sua anonimizagao®.

Tipo de estudo

Estudo descritivo-exploratdrio de abordagem qualitativa
ancorado no referencial tedrico do Cuidado transpessoal de Jean
Watson. Adotou-se, como estratégia de investigagao, o estudo
de caso unico". O Consolidated Criteria for Reporting Qualitative
Research (COREQ) foi utilizado para orientar a escrita do artigo.

Amostra e critérios de inclusao

Foram incluidas, intencionalmente, por constituir um cendario
de referéncia junto ao Ministério da Saide em AD, trés equipes
multiprofissionais de AD e uma equipe multiprofissional de apoio
do SAD de um municipio da grande Belo Horizonte - Minas Gerais
para a coleta de dados, contemplando pessoas de diferentes equi-
pes, localidades e realidades do municipio em estudo, conforme
orienta Yin""'2, ao tratar de estudo de caso Unico.

Foram realizadas observagdes participantes em 18 casos dis-
tintos, por meio de visitas domiciliares, sendo entrevistados 13
profissionais de satide integrantes dessas equipes. Considerou-se
como critérios de inclusdo para a entrevista atuar no servico
ha, no minimo, 6 (seis) meses e estar em exercicio profissional
durante o periodo de realizacdo do estudo™.

Coleta de dados

A opcao pelo estudo de caso requer a utilizacdo de multiplas
fontes de dados, utilizando a observagao participante e a entrevis-
ta?. A coleta de dados foi realizada entre janeiro e marco de 2017.

A observacao participante consistiu no ingresso do pesquisa-
dor na realidade a ser estudada, para averiguacdo dos aspectos
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pertinentes as acdes dos profissionais em suas atividades por
meio da visita domiciliar e registro em diario de campo'3,

As entrevistas foram realizadas nas sedes do SAD, em locais pri-
vativos, determinados pelos participantes, mantendo a privacidade
e osigilo das informacoes. Foi utilizado, para entrevista, um roteiro
semiestruturado que constou de questdes que caracterizaram os
profissionais e questdes norteadoras da entrevista propriamente
dita. Os relatos foram gravados utilizando um aparelho MP4 e,
posteriormente, transcritos na integra para analise™.

O numero de participantes nao foi estipulado a priori, tendo
sido estabelecido ao longo do estudo segundo critério de satu-
racdo dos dados. A saturacdo de dados é alcancada quando o
pesquisador atinge a profundidade e amplitude das informacoes,
respondendo a pergunta da pesquisa elaborada‘™'¥. Neste estudo,
foi considerada a saturacdo de dados a partir do momento no
qual novas observagdes e entrevistas ndo traziam dados que
diferenciam das informacdes ja obtidas, ao considerar que essas
informacdes eram capazes de responder a pergunta de pesquisa.

Os participantes da entrevista foram identificados, sequen-
cialmente, nas entrevistas, pela codificacdo E1 (entrevistado 1).
Ja na observacéo participante, cada situacdo acompanhada foi
identificada em diario de campo (DC) e a respectiva pagina do
mesmo. J& os profissionais de salide foram identificados pela
profissdo e o nimero de sequéncia da equipe acompanhada
nas visitas, por exemplo, médico da equipe 1 - médico 1, e
assim, sucessivamente. A excecdo foi somente quando a equipe
apresentava dois técnicos de enfermagem (TE). Quando isso
aconteceu, identificamos, por exemplo, como TE 1A, ou seja, a
profissdo, a equipe acompanhada e A ou B para identificar os
dois profissionais da mesma categoria em uma Unica visita®.

Para a caracterizacao dos profissionais de satide entrevistados
e acompanhados nas visitas domiciliares, realizou-se a identifi-
cacao de profissdo, idade, tempo de atuagdo no servico, tempo
de formagao e experiéncias anteriores a sua atuagao no SAD®.

No presente estudo, foram realizadas, inicialmente, as observa-
¢oes participantes durante as visitas domiciliares, com o objetivo
de observar as relagdes que se estabelecem para conhecer o
cotidiano referente a pratica dos cuidados paliativos na AD. Essas
observacgoes foram descritas em DC, e, logo apés a leitura, foram
elaboradas narrativas de cada caso acompanhado. Tais narrativas
foram construidas com o propésito de apresentar, de forma orga-
nizada, cada caso acompanhado, revelando a singularidade de
cada um no processo das visitas domiciliares. Porém, para analise
dos dados, foi verificado o contexto do SAD como um todo. Em
seguida, foram realizadas as entrevistas, orientadas por um roteiro
semiestruturado, audiogravadas e, posteriormente, transcritas
na integra. Para o armazenamento dos dados, o processo de
codificacéo e a validagao da codificacdo entre codificadores, foi
utilizado o software MAXQDA®, versao 12,

Analise dos dados

Para a analise dos dados coletados, foi utilizada a analise de
conteuldo. Trata-se de um tipo de analise usada quando o objetivo
do estudo é descrever um fendmeno ou evento, trabalhando com
o contelido, a materialidade e as condi¢ées empiricas do texto e
estabelecendo categorias para sua interpretagcao™ ',

Silva AE, Duarte ED, Fernandes SJD.

Neste estudo, no qual as a¢des de cuidados paliativos na AD
sdo o fendmeno a ser estudado, optou-se pela anélise de con-
teudo convencional'®, O software MAXQDA®, versdo 12.2.0, foi
utilizado para o tratamento dos dados.

A definicdo das categorias preliminares foi orientada pelo
referencial tedrico adotado no estudo (Jean Watson) e a identi-
ficacdo das temdticas abordadas nas entrevistas e observagoes.
Assim, um primeiro conjunto de categorias e subcategorias foi
construido. Posteriormente a essa definicao, trés entrevistas
foram exploradas e codificadas. As categorias foram revisadas e
verificou-se a homogeneidade dos temas quando as categorias
e/ou subcategorias eram analisadas isoladamente e também a
sua heterogeneidade quando comparadas entre si. Em seguida,
uma mesma entrevista foi codificada por dois diferentes pesqui-
sadores, entdo a concordancia entre as codificacdes foi verificada,
comparando-se os documentos. Um dos pesquisadores deu
seguimento a codificacdo, discutindo com outro integrante da
equipe situagdes de divida na atribuicdo do cédigo.

Com base na andlise e interpretacdo de cada agrupamento
de codificacao, foi construida a categoria empirica “A producdo
de cuidados paliativos na atencao domiciliar”.

RESULTADOS

Participaram das entrevistas e observacdes quatro enfermeiros,
trés médicos, um fonoaudidlogo, um fisioterapeuta e quatro TE,
totalizando 13 participantes. Os participantes foram, predomi-
nantemente, do sexo feminino (69%), com idade variando entre
31 e 58 anos de idade. O tempo de atuacdo no SAD foi entre 7
meses e 1 ano.

A producgao dos cuidados paliativos na atencao domiciliar

Os dados produzidos permitiram identificar acbes de cuidado
gue revelam como os profissionais de satide identificam e realizam
os cuidados paliativos na AD. Esses cuidados se apresentam, por
vezes, como medidas de manutencao e de acompanhamento as
pessoas em cuidados paliativos no estabelecimento de abertura
dos profissionais para didlogo e “escuta” dos cuidadores e do
préprio usudrio, na realizacao de orientacdes para o processo de
cuidado, nos procedimentos técnicos, na entrega de materiais,
nos encaminhamentos e no oferecimento de receitas médicas
aos usuarios".

A abertura para comunicagao com os usuarios e familiares foi
revelada quando os profissionais de satde foram questionados
sobre suas acdes de cuidados paliativos. Para alguns profissionais
de saude (E1, E7), permitir que usuarios e cuidadores se posicio-
nem como parte do cuidado por meio de questionamentos e
apontamentos é uma acao de cuidado paliativo, como se revela
nos fragmentos que segue™:

[...1envolver a familia nesse processo[...] ouvir as demandas [...]. (E1)

[...] a gente tenta conversar com a mde, ouvir as angustias dela

[..]. (E7)

As orientacdes acerca de procedimentos técnicos de cui-
dado foram evidenciadas nas observacgdes, de forma isolada e
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individual, mediante demandas do usuario e de seus cuidadores,
sem contemplar a articulacdo de a¢des e de saberes dos diversos
profissionais em um plano de cuidado direcionado.

[...] enfermeira: xixi, ok? Td vermelho, mas menos que aquele dia
anterior, isso mesmo, deve estar dando mais dgua para ele, né?
Filha: sim, igualzinho vocé me orientou. Enfermeira: aqui na cama
pega sol nele? Precisa pegar para melhorar mais rdpido ainda a
lesdo. (DC.p17)

Nos momentos da entrevista em que houve a tentativa de
aprofundamento acerca do que os entrevistados orientavam
em relacdo as acoes de cuidados paliativos, esses focalizaram
informagdes sobre os momentos do ébito e pds-ébito em si, ndo
contemplando agdes para o alivio de sintomas e QV as pessoas
elegiveis aos cuidados paliativos e seus familiares, revelando
pouco conhecimento a respeito dessa tematica™.

[...] tentar abordar com a familia o que pode vir a acontecer,
dependendo da familia, a gente até aborda o caso de ébito no
domicilio mesmo, porque a gente tem esse suporte do médico
realizar a declaragédo de obito em usudrio nosso que falece em
domicilio [..]. (E2)

Os participantes evidenciaram, nas entrevistas, aimportancia
das orientagdes para o cuidado ao usudrio e aos seus familiares na
prética dos cuidados paliativos no contexto da AD. Porém, foram
identificadas dissonancias acerca dessas afirmagdes nas obser-
vacoes realizadas nas visitas domiciliares, uma vez que o usuario,
ou os familiares buscaram suprir dividas com os profissionais
de saude em relagao ao cuidado e nao foram correspondidos™.

[...] E10 orienta que as mudangas de decuibito acontecam mais
vezes. Realiza exercicios com a usudria, mas ndo orienta os
familiares que ficam curiosos para aprender. Filho: me ensina
este exercicio? E10: outra hora volto aqui pra isso. [...]. (DC.p36)

Foram identificadas, também, orientacdes dos profissionais
sobre a promocao a saude do cuidador domiciliar, conforme
apresentado a seguir™:

[...] enfermeira: e sua consulta, mde? Médica: precisa cuidar de
vocé também. [...] mae somente ouve. [...] enfermeira: cuidado,
mae, precisa de tempo para vocé, vocé tem que estar forte. [...]
vocé tem que ir ao médico, tem que ir, ndo td bem. Médica: o fardo
é pesado, vocé jd estd dando conta, mas néo segure tudo sozinha,
vocé estd sensivel, permita ser ajudada. Cuidadora [choro]: néo
té dando conta, pesado demais. Sou uma presididria em mim
mesma. [...]. (DC.p38)

Os principios dos cuidados paliativos contemplam o oferecimento
de suporte que possibilite a pessoa elegivel a esta modalidade de
cuidado viver tao ativamente quanto possivel™. Nessa perspectiva,
observou-se, durante uma visita domiciliar, uma crianga portadora
de paralisia cerebral, no qual a mae expde sua dificuldade de fazer
com que a crianca e ela consiga viver ativamente.

[..]médica: alguma queixa? Tudo bem, mae? E a escola? Cuidadora:
esta semana ndo vai porque tem fono e TO. Ndo estava aguentando,

Silva AE, Duarte ED, Fernandes SJD.

porque a Kombi sé pode me transportar se ela estiver junto. Ai,
eu tinha que ir levar ela na escola, voltava a pé, depois tinha que
voltar na escola para dar o lanche, porque cuidadoras da escola
tém medo dela engasgar. Depois de 2 horas Id, ia eu de novo
buscar ela, muito cansativo. [...] cuidadora: a cuidadora da escola
tem medo de cuidar. (DC.p38)

A médica insistiu: [...] médica: vai, sim, socializar é importante
para ela, é um estimulo. Vocé vai com ela. Enfermeira: é muito
importante para ela. Médica: com outras criangas, ela vai melhorar
muito a socializagéo [...]. (DC.p38)

Os dados obtidos neste estudo apresentaram, de forma
preponderante, condutas voltadas a procedimentos técnicos,
como curativos, manutencdo de cateteres gastricos e entrega
de receitas médicas de medicamentos para viabilizacdo dos
cuidados paliativos, respectivamente®®.

[...] enfermeira: Id é curativo, olhar a sonda e sé. (DC.p14)

[...] enfermeira: vamos ao que interessa, o curativo, como vocé
estd trocando? (DC.p53)

[..] técnica de enfermagem: precisa de alguma receitinha? (DC.p17)

A busca de possibilidades de cuidado, mesmo que utilizando
a capacidade criativa para oferecé-los, foi mencionada em uma
situacao na qual o medicamento ideal ou o dispositivo para in-
fusdo do mesmo néao estava disponivel, estabelecendo-se uma
estratégia para realizar o controle de sintomas, pilar fundamental
dos cuidados paliativos na AD™:

[...] a estratégia que a gente faz é tentar remediar com aquilo
que a gente tem; entdo, se vocé ndo pode colocar um fentanil na
bomba de infuséo, vocé tenta arrumar alguma coisa oral que
possa ser feita num intervalo menor, que, no caso da dor, diminua
esse incémodo pro usudrio [...]. (E5)

Utilizando o ato de se colocar no lugar do outro e fazer algo
que promova a QV do mesmo, um enfermeiro se refere ao usua-
rio como “seu filho", mostrando aqui o uso da compaixao ao se
colocar como responsavel em resolver o problema do usudrio
no sistema de saude por meio de acoes".

[...] tentar dar exatamente o que ela precisa, néo tem material, vou
aonde for, vou ao vereador, vou fazer acontecer pra que o meu filho
ndo tenha falta de material, néo tenha falta do cuidado bdsico.
Entdo, eu acho que o perfeito é aquilo que é possivel [...]. (E7)

DISCUSSAO

O “cuidado é tudo aquilo que se aglutina sob a forma de
acoes ou intervengdes, que colaboram para gerar, organizar ou
(re) estabelecer esperancga, autonomia, liberdade de escolha as
relagdes humanas e o sentido da vida""”.

Os cuidados paliativos se fundamentam na concepcédo de
articulacdo entre relacionamento intersubjetivo de diferentes
sujeitos e o uso de tecnologias em saude, para proporcionar a
dignidade a pessoa acometida por uma doenca ameacadora
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da vida, promovendo a prevencao, o controle e o alivio de sin-
tomas. Os cuidados paliativos demandam, fundamentalmente,
boa comunicacéo, prevencao e alivio de sintomas, requerendo
eficiente coordenagao do processo de cuidado'®,

Considerando que o relacionamento interpessoal é essen-
cial para quem lida com os cuidados paliativos, é fundamental
conhecer as expectativas, medos e ansiedades de pessoas com
doencgas que ameagam a vida, assim como de seus cuidadores,
especialmente por meio da escuta e do dialogo. A comunicagao
no ambito do cuidado é uma agao terapéutica'®,

Ao compreender as necessidades das pessoas, adentramos
na sua subjetividade e promovemos a acolhida. Assim, se torna
mais acessivel a subjetividade de quem é cuidado, permitindo
que intervengdes que melhorem sua QV sejam iniciadas o mais
precocemente’?,

A dissonancia no processo de comunicacao identificada
entre o discurso e as observacdes nas visitas domiciliares pode
se justificar, por se tratar do ambiente domiciliar, pois este é o
espaco da vida privada das familias, que sequem uma dinamica
diferente das préticas convencionais dos servi¢os de saude para
concretizagcdo do cuidado2?, Esses achados podem interferir
no processo de cuidado, fazendo com que a comunicagao seja
dificultada no contexto da AD.

A Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson revela que
“ser presente e apoiar a expressao de sentimentos positivos e
negativos” é um elemento necessério para que o profissional
de saude exerca a comunicacdo e o cuidado com qualidade.
Para isso, faz-se necessdrio desenvolver e manter a relacdo de
ajuda-confianca no cuidado, utilizando a pratica da gentileza,
dando abertura para ouvir mutuamente. Ao se revelarem medos,
anseios e desejos da pessoa cuidada e/ou de seus familiares por
meio da comunicacéo, os profissionais se tornam responsaveis e
corresponsabilizam-se pelo planejamento de acdes de cuidado
capazes de restabelecer o equilibrio e a harmonia dessas pes-
soas, conforme aponta Watson. Ao proporcionar esse equilibrio
e harmonia, contribuimos para a QV e a dignidade humana da
pessoa portadora de uma doenca ou condicdo que ameace a
vida, objetivos esses dos cuidados paliativos2",

A comunicagao durante o cuidado paliativo na AD, por meio
de orientag¢des aos usuarios e cuidadores, busca garantir a qua-
lidade da continuidade do cuidado, permitindo a conexéo de
informacdes, gerando um ambiente terapéutico e confidvel ao
longo do tempo. Para isso, é necessario que os gestores dos ser-
vicos envolvidos nas a¢des de cuidado compreendam e oferecam
condicoes adequadas e flexiveis para o desenvolvimento dos
processos de trabalho, oferecendo meios para que os profissionais
de saude consigam olhar a pessoa cuidada na sua singularidade,
promovendo a QV e a dignidade humana‘'2'22,

A Portaria n° 825 de 25 de abril de 2016 do Ministério da Saude
do Brasil, que trata da AD no ambito do SUS, dita, em seu Artigo
7°, que é atribuicao da AD: identificar, orientar e capacitar o(s)
cuidador(es) do usuario em atendimento, envolvendo-o(s) na
realizacdo de cuidados, respeitando seus limites e potencialida-
des, considerando-o(s) como sujeito(s) do processo, acolhendo
a demanda de duvidas e queixas dos usuarios, familiares ou
cuidadores!”. Ou seja, é parte do processo de cuidado na AD
realizar orientagdes que garantam a continuidade do cuidado®™.

Silva AE, Duarte ED, Fernandes SJD.

Para isso, as orientacdes ndo devem se restringir a uma acao
mecanicista, no sentido de ensinar procedimentos, orientar
riscos e aconselhar modos de cuidado; devem despertar inte-
resse, compromisso, responsabilidade, interacdo e satisfacdo por
parte de quem ensina cuidar e de quem realizara o cuidado®?,
Assim sendo, é necessario que a pessoa orientada, para realizar
a acao, sinta-se parte significativa e imprescindivel no processo
do cuidado®".

Engajar-se na experiéncia genuina de ensino-aprendiza-
gem, que atenda a unidade do ser e dos significados, tentando
manter-se no referencial do outro, faz com que seja possivel
oferecer suporte, a fim de suprir as dividas e necessidades do
cuidador e do usuario em aprender para cuidar ou autocuidar-se,
respectivamente!’-2'24,

Um dos principios fundamentais dos cuidados paliativos é
“oferecer um sistema de suporte para auxiliar os familiares durante
adoenca do usuario”®, e uma das formas de oferecer esse apoio
acontece por meio das orienta¢des eficazes para o cuidado no
domicilio e disponibilidade de contato telefonico para resolucao
de problemas e de duvidas®.

Observou-se, neste estudo, que a equipe compreende a ne-
cessidade de orientar atividades praticas que permitam a pessoa
viver mais ativamente até sua morte, porém os cuidadores apon-
tam dificultadores para que essa acdo aconteca. Diante disso, os
profissionais de saude, munidos de concepg¢des tecnicistas do
modelo de atencdo biomédico, treinados para cumprir protocolos
rigidos, ndo prosseguem com orientacdes e estratégias inovadoras
que facilitem ag¢ées de cuidado paliativo domiciliar?, Isso revela
a distancia existente entre o trabalho prescrito e o trabalho real
em determinadas atividades no processo de cuidar em saude.

O trabalho prescrito diz respeito a tudo que estd previamente
estabelecido antes que o ato aconteca, incluindo normas, técnicas
de cuidado e disposicao do ambiente para execucao da tarefa.
Ja o trabalho real é aquele que, de fato, acontece na pratica, na
realidade de cada local, na sua singularidade?%, Entende-se
gue desempenhar o cuidado na prética é algo intrincado, prin-
cipalmente, no que diz respeito a fornecer orientagdes para que
outros o facam, por se tratar de um processo dinamico e relacional
entre pessoas, no qual o trabalho prescrito e o trabalho real se
confrontam continuamente. Porém, é necessdrio avancar em
métodos e estratégias que védo além dos protocolos, guidelines,
manuais, etc, para que o trabalho prescrito consiga se concretizar
nas agoes de cuidado, ou seja, no trabalho real®.

Em momentos nos quais o cuidador é diretamente influenciado
pela dor de alguém em condi¢des emocionalmente melindrosas,
como das pessoas elegiveis aos cuidados paliativos e, por tentar
empaticamente ajuda-los a conviver com tal situacdo, essas
pessoas podem desenvolver um estado de sofrimento mental
nomeado fadiga por compaixao!29, Cabe destacar que a fadiga
por compaixao pode estar intimamente relacionada a falta de
orientagdes e suporte apropriados para esses cuidadores, gerando
sobrecarga, além de fisica, emocional™.

Um dos elementos centrais da pratica dos cuidados paliativos é
a compaixao - capacidade de compreender as condi¢des do outro,
caracterizada por a¢oes de cuidado frente esta percepgao®. Atos
de compaixao associados a praticas profissionais sustentadas em
disciplinas, ou seja, areas alargadas de conhecimento, qualificam
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as acoes de cuidado para além de um ato restrito de caridade.
A compaixdo tem a capacidade de revelar aspectos positivos
de afeto na experiéncia de ajudar outras pessoas, provocando
significativos e relevantes efeitos na pratica do cuidado. Essa
condicao é denominada satisfacdo por compaixao?, O ato
de orientar qualitativamente um cuidador para prestar cuidados
revela a compaixao pelo outro em seu contexto.

O profissional de satide deve usar a criatividade, utilizando
estratégias baseadas no conhecimento teérico-pratico apreen-
dido na academia, experiéncias profissionais e de vida, intuicao
e senso-comum para realizar a¢des de cuidado que, por vezes,
ndo estdao contempladas nos recursos tedricos existentes2", O
uso da criatividade, além de criar estratégias que darédo suporte
aos cuidadores para prestarem assisténcia com maior qualida-
de e seguranca no domicilio e em seus ambientes de convivio,
permitirdo também criar condi¢des para que a pessoa viva tdo
ativamente quanto possivel até o momento de sua morte®.

A AD presume cuidar de uma forma que ultrapasse os aspec-
tos exclusivamente curativos da doenca que acomete o usudrio.
Ela impulsiona mudancas na producdo do cuidado em saude,
valorizando aspectos e sentidos préprios da existéncia humana,
como questdes culturais, histéricas, sociais, psiquicas e espiri-
tuais, sem abandonar os aspectos fisicos, comungando com a
intencionalidade dos cuidados paliativos. Entretanto, os dados
obtidos nesse estudo apresentaram, de forma preponderante,
condutas voltadas basicamente para procedimentos técnicos e
logisticos para viabilizacdo do cuidado paliativo na AD. E mesmo
para isso, para que o processo de trabalho flua com qualidade,
0s recursos materiais se fazem fundamentais29.

Nos cuidados paliativos, esses recursos materiais nao dife-
rem dos recursos para as demais praticas na AD. Porém, em
pessoas com doencas avancadas e em terminalidade, o tempo
de disponibilidade do material para a prestacdo de cuidados é
fundamental para a promocéo da QV e, consequentemente, da
dignidade humana, tendo em vista a condicdo ameacadora da
vida que o usuario enfrenta®?9,

A dimensdo organizacional do cuidado trata a organizacao do
processo de trabalho como fundamental na garantia da qualidade
do cuidado. A definicao de fluxos e regras de atendimento em
saude e a adocdo de ferramentas de trabalho, tais como agendas,
protocolos, planilhas de controle de materiais, reunides de equipe,
visitas, avaliacdo etc., favorecem a organizacdo do trabalho em
saude, impedindo, dentre outras questdes, a falta de materiais
necessarios para a prestacao de cuidados. A escassez de recursos
materiais e organizacionais que possibilitem a organizacdo dos
processos de trabalho dificulta, de forma expressiva, a prestacao
dos cuidados paliativos domiciliares, colocando o usuario e os
familiares em condigdes vulneraveis de sofrimento2,

Para se promover o cuidado integral, é necessario oferecer as
condicdes adequadas para que ele seja prestado continuamente.
Estendendo além do oferecimento de recursos materiais e organi-
zacionais citados, Watson propde uma consciéncia de cuidado que
contemple a totalidade do ser, criando um ambiente de reconstitui-
¢ao (healing), nos quais conforto e dignidade sejam contemplados
por meio de cuidados biopsicossociais e espirituais2".

O estabelecimento de um plano terapéutico individualizado
permite que sejam tracados objetivos de cuidado €, por meio deles,

Silva AE, Duarte ED, Fernandes SJD.

orientagdes necessarias para promocao dos cuidados paliativos na
AD, proporcionando QV"*%, Indicado por meio da Politica Nacional
de Humanizacao (PNH), o Projeto Terapéutico Singular se faz rele-
vante na sistematizacdo do cuidado paliativo na AD, por propor a
construcao de um plano de cuidados que define a¢des sob a dtica
da singularidade dos sujeitos assistidos!*?. Porém, cabe ressaltar
gue os planos terapéuticos sdo dinamicos, realizados por equipe
multiprofissional, envolvendo o usuario e seus cuidadores, além
de exigirem reavaliagbes e remodelagdes constantes™.

Aincipiéncia de cuidado além da dimenséao fisica realca a neces-
sidade de ampliar o contexto do cuidado. O uso de a¢des voltadas
ao cuidado espiritual faz com que seja aumentada a possibilidade
de promover a QV e a dignidade humana as pessoas acometidas
por condi¢des que ameacem a vida, reequacionando o sentido da
vida. Para promover o cuidado abordando os aspectos espirituais
do usudrio e seus cuidadores, é necessario que o profissional de
saude compreenda que, para oferecer QV, além de boas praticas
voltadas ao cuidado fisico, social e psiquico, € importante conhecer
avida de quem é cuidado, ou seja, 0 que para ele é sagrado, o que
transcende, o que da sentido a sua vida. Torna-se possivel, pois, por
meio da escuta qualificada, a percepcdo e a clareza de esperanca
realista, a fim de reequacionar expectativas e objetivos de vida do
usuario e cuidadores, proporcionando a paz interior, o bem-estar
e a saude espiritual (healing)"=".

O Clinical Caritas Process, postulado por Jean Watson, trata do
cuidado como algo precioso e sagrado, compreendendo que, para
cuidar de alguém, precisamos entrar no seu campo fenomeno-
I6gico e compreender o individuo e “seu mundo’, assistindo-o,
em sua totalidade, por meio de um cuidado transpessoal. Dessa
forma, é possivel conhecer sua esséncia, seus medos, desejos e
anseios, compreendendo a pessoa em sua completude!1°32,

A realizacdo do cuidado paliativo na AD, objeto deste estudo,
aproxima ainda mais a filosofia do cuidado paliativo com o cuidado
transpessoal, tendo em vista que o ambiente domiciliar é o local
de maior intimidade da pessoa, é 0“seu mundo”. O domicilio é o
local onde a esséncia da pessoa, seu“EU’" se revela mais proximo
a plenitude, facilitada pela privacidade e familiaridade com o
ambiente. E, quando o profissional de saide da AD, no uso da
consciéncia do cuidado humano, pautado no amor, interage com
a pessoa neste “seu mundo’, ele cria um ambiente de reconsti-
tuicdo (healing) humana,

O ambiente de reconstituicdo é criado a medida que o cui-
dado é dispensado, a relacdo de ajuda-confianca é estabelecida
e, conforme o profissional de saude, conhece o ser humano cui-
dado em seus aspectos fisicos, psicossociais e espirituais, além
dos envolvidos no seu cuidado e o ambiente que o cerca3334,

Watson defende que o ato do cuidado envolve valores, vontade,
compromisso com o outro, conhecimento e acdes de empatia
e amor, com o propdsito de proteger, melhorar e preservar a
dignidade da pessoa e seu envolto®". Ao diversificarmos o foco
do cuidado de seu ato tecnicista de dominio sobre a tecnologia
€ aos aspectos bioldgicos do cuidado para uma perspectiva mais
altruista, abordamos com maior eficacia e totalidade a pessoa,
restabelecendo sua saude, QV ou, até mesmo, quando a doenca
gue o aflige ndo tem cura, uma morte digna‘3+3%,

A definicdo dos elementos Clinical Caritas Process de Watson
objetivou guiar a pratica dos profissionais de saude de forma que
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esses reconhecessem a pessoa que necessita de cuidado como
sagrado?" e que esses profissionais conseguissem, por meio de
sua interagao transpessoal, conhecer as necessidades de quem
eles cuidam, contribuindo na restituicdo deste ser.

Limitagoes do estudo

Considerando aimportancia dos resultados obtidos, o estudo
apresenta como limitagao ter sido realizado em um cenario res-
trito, incluindo apenas um municipio brasileiro. Eimportante que
outros estudos sejam desenvolvidos em diferentes municipios
do pais, para que seja possivel compreender a diversidade de
acoes dos profissionais de saiide que atuam na AD, nos cuidados
paliativos, explicitando uma contextualizagao enquanto Brasil.

Contribuicoes para a area da enfermagem, satide ou po-
litica publica

Os achados apontam a urgente necessidade de avancos na
criacdo e implementacdo de politicas governamentais no Brasil
para insercao dos cuidados paliativos na RAS. Além disso, é
necessdrio que esta politica apoie agdes educacionais, seja por
meio da insercao do ensino dos cuidados paliativos nos diversos
niveis de formacao dos profissionais de salide ou por meio de
acoes de educacao permanente em saude, favorecendo a QV™.

Silva AE, Duarte ED, Fernandes SJD.

CONSIDERACOES FINAIS

As narrativas deste estudo revelaram que as agdes de cuidado
emergiram de experiéncias do encontro entre profissionais, cui-
dadores familiares e usudrio em seu domicilio. Os profissionais de
saude desenvolvem a¢des de comunicacgéo e orientagao para o
cuidado domiciliar e controle de sintomas. Porém, tais acdes sdo
insuficientes no que diz respeito aos principios humanisticos do
cuidado paliativo preconizados pela OMS e os preceitos tedricos
e praticos evidenciados pela literatura cientifica acerca desta
modalidade de cuidado®™.

Essa insuficiéncia se justifica na fragilidade da formacédo e do
conhecimento dos profissionais acerca dos cuidados paliativos,
fazendo com que valorizem prioritariamente os aspectos fisicos
do cuidado; e na deficiéncia do poder publico e dos gestores em
saude em prover condi¢cdes que assegurem a integralidade do
cuidado e a abordagem paliativa™.

MATERIAL SUPLEMENTAR

O presente estudo originou-se da Tese de Doutorado intitulada
A producgdo de cuidados paliativos no contexto da aten¢do domici-
liar, vinculada ao Programa de Pés-graduacao em Enfermagem
da Universidade Federal de Minas Gerais: http://hdl.handle.
net/1843/BUOS-B4GFE9.
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