Universidade de Brasilia
Instituto de Psicologia

Departamento de Psicologia Clinica
Programa de P6s-Graduacéo em Psicologia Clinica e Cultura

Cuidados Paliativos: um desafio para a atencdo primaria

Doutoranda: Maria Cristina Correa Lopes Hoffmann

Brasilia

Maio de 2024



et

Universidade de Brasilia
Instituto de Psicologia
Departamento de Psicologia Clinica
Programa de P6s-Graduacao em Psicologia Clinica e Cultura

Cuidados Paliativos: um desafio para a atencdo primaria

Doutoranda: Maria Cristina Correa Lopes Hoffmann

Tese apresentada ao Programa de Pds- Graduagdo em
Psicologia Clinica e Cultura da Universidade deBrasilia,
como parte dos requisitos necessarios para a obtencao do
titulo de Doutora em Psicologia Clinica e Cultura, na
Linha de Pesquisa Psicologia da Salde e Processos
Clinicos

Orientadora: Profa. Dra. Larissa Polejack.

Brasilia

Maio de 2024



Universidade de Brasilia
Instituto de Psicologia

Departamento de Psicologia
Programa de Pés-Graduacao em Psicologia Clinica e Cultura

Banca Examinadora

Profa. Dra. Larissa Polejack Brambatti
Universidade de Brasilia — PPG-PsiCC/UnB
Presidente da Banca

Profa. Dra. Annette Leibing

Universidade de Montreal - Faculdade de Enfermagem
Membro Titular

Profa. Dra. Elizabeth Queiroz

Universidade de Brasilia — PPG-PsiCC/UnB
Membro titular

Dra. Silvia Coutinho Psicéloga - HADF/SES -DF
Membro Titular

Profa Dra. Larissa Cassia Gruchovski Verissimo
Faculdade de Medicina do ABC — FMABC
Membro Suplente



Dedico esta tese aos meus pais,
Vera LUcia e José Paulo (in memoriam), meus alicerces.

Dedico esta tese aos meus amores
Gerson, Eduardo, Giulia e Caroline
alimento de minha alma e coragéo!

Dedico a todas as pessoas que vivem e convivem com
doencas ameacadoras de suas vidas e
gue ndo tem acesso aos cuidados paliativos.

“Vocé é importante por quem VoCé é.

Vocé é importante até o Ultimo momento de sua vida,
e faremos tudo o que pudermos,

ndo so para ajuda-lo a morrer em paz,

mas também para vocé viver até morrer”

Cicely Saunders



Agradecimentos

Tenho tantos agradecimentos, foram tantas as pessoas que torceram, que se dispuseram a
ajudar, a apoiar, a participar, a cuidar, a dar colo, a ler, torcer, neste periodo de quatro anos
cheios de emoc0es,.... teve COVID, teve luto, teve formatura, teve mudanca de trabalho, teve
enchente no RS, minha terra natal. Mas também sempre teve muito afeto, escuta, empatia e
compaixao, sentimentos e agcdes que permeiam os Cuidados Paliativos, objeto desta tese.

Ouso aqui nominar muitas destas pessoas incriveis que estiveram comigo neste processo, e
registro meu mais sincero agradecimento:

A espiritualidade, e suas mais diferentes formas de se fazer presente na minha vida;

Aos meus pais Vera e Paulo (in memoriam), que nunca pouparam esforgos para me possibilitar
trilhar o caminho do conhecimento;

Ao Gerson, companheiro de vida, de muitas lutas e conquistas, com quem aprendo todos os dias
que sempre ha o que fazer diante de uma situa¢do que ameace a vida, e que 0 amor € a base de
tudo;

Aos meus filhos Eduardo, Giulia e Caroline, vocés sdo minha fonte de alegria, de amor, de
energia, ndo canso de dizer amo vocés infinito e além;

As muitas mestras na minha caminhada, aqui representadas por Ligia Py, que despertou em mim
0 interesse pelos Cuidados Paliativos, e Leides Moura que por onde passam deixam a marca da
competencia, generosidade e amorosidade;

A querida Rita Martins, com quem discuti as primeiras ideias do projeto, que me instigou, apoiou
e sempre me motivou a seguir nesta jornada do doutorado, que admiro por tudo que é e por tudo
que sera;

A minha orientadora Larissa Polejack, por aceitar seguir comigo nesta jornada, pela partilha
afetiva e ensinamentos;

A minha familia ampliada, minhas irmés e irméos de sangue e de coracdo Carmem, Gilson,
Maria da Graga, Jodo Carlos, Ana Paula, Marcela, Carlinhos, Denise, Amarildo, Dulce, Bete,
Alexandre, Jaque e Luciano, meus sobrinhos, sobrinhas, afilhados e afilhada, vocés fazem parte
de minha rede de apoio e de amor;

Ao0s muitos amigos, todos especiais, que em diferentes momentos desta caminhada vibraram,
me apoiaram, escutaram, acolheram e me ajudaram a seguir em frente, Alfredo, Ana Ferraz,
Aurea , Andréa, Annette, Bete Bonavigo, Claudia, Cris Ventura, Eugenio, Gessy, Grazi, Larissa,
Lucélia,Mércia Franga, Marisete, Rebeca, Sandra e Wendel, meus queridos Imaginamente
(Décio, Ricardo, Derli, Vinicius e Miriam), meus companheiros do CRP0O1-DF;

A UnB agradeco, pelos colegas e amigos para a vida que ganhei: Amanda, Janaina, Julia, Laura,
Luiz e Mae. Agradeco pelas vivencias e partilhas, pelo fazer junto; ao “grupao”do PPGPsiCC,
pelas dicas, artigos, livros; ao Anténio Marcolino, meu especial agradecimento pela
disponibilidade, esclarecimentos e apoio, do inicio ao fim deste processo;

Aos alunos de graduacéo, pesquisadores e parceiros incansaveis, hoje muitos ja colegas, que
foram fundamentais, em diferentes etapas da pesquisa: Arthur Jaccoud, Carolina, Daniele, lara,
Jessica, Karol, Livia, Michael e Rayane;



A querida professora e amiga Sheila Murta, pelos cafés e prosas cheias de acolhimento e partilhas;
Aos Colegas da OPAS/OMS que me apoiaram e acolheram nesta caminhada;

Aos profissionais e pesquisadores dos Cuidados Paliativos que aceitaram participar e
compartilharseus saberes e praticas.

As Professoras Dras, que aceitaram participar das minhas bancas (qualificacio e defesa), presidida
pela Professora e Orientadora Larissa Polejack, meu muito obrigada. Profas Dras: Annette
Leibing (defesa), Elizabeth Queiroz (defesa), Larissa Verissimo (defesa), Moema Borges
(qualificacdo) e Silvia Coutinho (qualificacao e defesa), agradeco por receber das maos de vocés
o titulo de Doutoura em Psicologia Clinica e Cultura. Muito obrigada

A todos e todas que torceram por cada passo e cada conquista nesta minha trajetoria, que
entenderam minhas auséncias, minha falta de tempo, acolheram meus momentos de ansiedade,
meu muito obrigada!



Resumo

A mudanca no perfil demogréafico e epidemioldgico da populacéo brasileira € marcada pelo
aumento da prevaléncia de doengas cronicas ndo transmissiveis (DCNT), pelo aumento da
longevidade e pela demanda por acompanhamento longitudinal. Esse cenario ampliaa
necessidade de novas formas de cuidado, incluindo os cuidados paliativos. Ele reforca a
importancia de qualificar e ampliar o cuidado oferecido pelos profissionais de saude,
especialmente aqueles que atuam na porta de entrada do Sistema Unico de Satide (SUS), a
Atencdo Primaria a Saude (APS). Atualmente, a oferta de cuidados paliativos concentra-se nos
cuidados hospitalares especializados, reforcando a necessidade de implementagdo dos Cuidados
Paliativos na Atencao Primaria, desde o momento do diagndstico de uma doenca que ameace a
continuidade da vida, contribuindo para aampliagdo do acesso, promocdao da qualidade de vida e
da dignidade dos doentes, seus familiares e cuidadores. A pesquisa teve como objetivo identificar
desafios para a implementacéo dos Cuidados Paliativos na APS. Trata-se de um estudo de
abordagem qualitativa, de natureza transversal e analitica, desenvolvido em duas etapas. Na
primeira etapa foi realizada uma reviséao integrativa de literatura, para compreender a producéao
cientifica sobre cuidados paliativos na perspectiva da aten¢do primaria a satde. Foram analisados
28 artigos conforme critérios pré-estabelecidos. Na segunda etapa foram realizadas entrevistas
semi-estruturadas com 18 profissionais que trabalham com cuidados paliativos, em diferentes
areas: assisténcia, gestdo de politicas ou servicos, pesquisa, e/ou movimentos sociais. As
entrevistas visaram identificar suas percepcoes sobre as barreiras e facilidades para a
implementacdo dos cuidados paliativos na atencéo primaria a satde. Apds as entrevistas, as
narrativas foram analisadas pelo método do Discursodo Sujeito Coletivo (Lefevre & Lefévre,
2005). Foi possivel identificar que os principais desafios dos cuidados paliativos para a atencéo
priméria a salde estdo relacionados a necessidade de maior compreensdo dos cuidados
paliativos, tanto por parte das equipes quanto pela sociedade em geral. Além disso, identificou-
se a necessidade dos cuidados paliativos serem incorporados como politica publica na atencéo
primaria, com garantia de recursos humanos capacitados, disponibilizacdo de insumos e
medicamentos analgésicos, especialmente opioides, oferta de apoio técnico as equipes distantes
dos grandes centros e a garantia de educagdo permanente, que inclua o desenvolvimento de
habilidades e competéncias relacionadas a identificacdo de pessoas elegiveis, controle da dor e
sintomas fisicos, psicossociais e espirituais, comunicacao clara e compassiva, que contribuam
para a qualidade de vida e dignidade dos pacientes e seus familiares. Entre as principais
conclusdes, afirma-se a importancia da publicacdo de ato normativo instituindo a Politica
Publica de Cuidados Paliativos, ocorrida no mes de defesa desta tese, pela Portaria GM/MS n°
3.681, de maio de 2024, com financiamento garantido, que inclua diferentes eixos como a
formacdo continuada dos profissionais, articulacdo em rede entre os diferentes niveis de atencao,
com oferta de apoio técnico e emocional aos profissionais, orientacdo para o trabalho em equipe
mutidisciplinar, apoio e orientacdo aos familiares e cuidadores, garantindo o cuidado no
territorio onde as pessoas vivem, com atencao especial as regides rurais e distantes dos grandes
centros.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Atencdo Priméria & Saude, Politicas Publicas.



Abstract

The change in the demographic and epidemiological profile of the Brazilian population is
marked by the increase in the prevalence of chronic non-communicable diseases (NCDs), the
increase in longevity and the demand for longitudinal monitoring. This scenario increases the
need for new forms of care, including palliative care. It reinforces the importance of qualifying
and expanding the care offered by health professionals, especially those who work at the
gateway to the Unified Health System (SUS), in Primary Health Care (PHC). Currently, the
provision of palliative care is concentrated in specialized hospital care, reinforcing the need to
implement Palliative Care in Primary Care, from the moment of diagnosis of a disease that
threatens the continuity of life, contributing to the expansion of access, promoting the quality
of life and dignity of patients, their families and caregivers. The research aimed to identify
challenges for the implementation of Palliative Care in PHC. This is a study with a qualitative
approach, of a cross-sectional and analytical nature, developed in two stages. In the first stage,
an integrative literature review was carried out to understand the scientific production on
palliative care from the perspective of primary health care. 28 articles were analyzed according
to pre-established criteria. In the second stage, semi-structured interviews were carried out with
18 professionals who work with palliative care, in different areas: assistance, policy or service
management, research and/or social movements. The interviews aimed to identify their
perceptions about the barriers and facilities for implementing palliative care in primary health
care. After the interviews, the narratives were analyzed using the Collective Subject Discourse
method (Lefevre & Lefevre, 2005). It was possible to identify that the main challenges of
palliative care for primary health care are related to the need for greater understanding of
palliative care, both by teams and by society in general. Furthermore, the need for palliative
care to be incorporated as a public policy in primary care was identified, with the guarantee of
trained human resources, the availability of inputs and analgesic medications, especially
opioids, the provision of technical support to teams far from large centers and the guarantee of
continuing education, which includes the development of skills and competencies related to the
identification of eligible people, control of pain and physical, psychosocial and spiritual
symptoms, clear and compassionate communication, which contribute to the quality of life and
dignity of those patients and their families. Among the main conclusions, the importance of
publishing a normative act establishing the Public Policy for Palliative Care, which occurred in
the month of defense of this thesis, is stated, by Ordinance GM/MS No. 3,681, of May 2024,
with guaranteed financing, which includes different axes such as the continued training of
professionals, the articulation of the network between the different levels of care, offering
technical and emotional support to professionals, guidance for working in a multidisciplinary
team, support and guidance for family members and caregivers, ensuring care in the territory
where people live, with special attention to rural regions and those far from large centers.
Keywords: Palliative Care, Primary Health Care, Public Policies.
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Apresentacao

Esta tese busca ofertar subsidios para a implementacédo e qualificacdo do cuidado
paliativo ofertado as pessoas que vivem situacdes ameacadoras de suas vidas, e de seus
familiares, na atencdo primaria, assim como, colaborar para ampliar a compreenséo sobre 0s
cuidados paliativos. A identificacdo de fatores que contribuem e de fatores que se tornam
barreias para 0 avango necessario neste campo, podem ajudar na escolha e tomada de decisédo
sobre os caminhos a serem trilhados para a ampliacdo do acesso e a implementacéo dos
cuidados paliativos na atencdo primaria, no ambito do SUS.

A escolha do tema foi influenciada pela minha experiéncia pessoal de ter um familiar,
que Vvive e convive com uma doenga rara, que ameaca a continuidade de sua vida ha mais de
dez anos, associada a minha experiéncia na gestdo de sistemas e servicos de salde, no ambito
federal, nas areas de satde mental e de salde da pessoa idosa, a troca de experiéncia e a escuta
a diferentes profissionais e gestores de saude, bem como pela vivéncia que a préatica clinica me
trouxe, a partir da escuta e do acompanhamento de pessoas que vivem situacdes ameagadoras
de suas vidas .

A partir dessas experiéncias surge o interesse em contribuir para a qualificacdo e a
ampliacdo da oferta de cuidados paliativos no SUS, aumentando a dignidade e o alivio do
sofrimento das pessoas que vivem com doencgas ameacadoras da vida, e de seus familiares,.

A falta de conhecimento e clareza do que sejam os cuidados paliativos pode provocar
uma forma né&o apropriada de cuidado, especialmente na fase final da vida, chegando a
situacOes desumanas. Pode, em muitos casos, alimentar a crenca de que o tratamento ofertado é
o tratamento devido, sem considerar os efeitos na subjetividade do paciente, nemseus desejos.

Os cuidados paliativos compreendem acGes de acolhimento e alivio do sofrimento em

diferentes dimensdes da vida, envolvem o desenvolvimento da comunicacdo, sensibilidade,
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disponibilidade e a capacidade de observar, escutar e compreender, a partir de um processo
intersubjetivo de estreita relacdo pessoal, associado ao conhecimento técnico de uma equipe
interdisciplinar, tendo por base uma ética humanizadora.

Acredita-se que a tese apresenta potencial para contribuir para a qualificagéo e a
promocdo de um cuidado digno, além de colaborar para ampliar 0 acesso aos cuidados
paliativos, uma vez que a proposta tem como foco identificar fatores que contribuam para o
processo de implementacdo dos cuidados paliativos na Atencdo Bésica (AB), neste estudo
referida como Atencao Primaria & Satde (APS), porta de entrada do Sistema Unico de Satde

(SUS).
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Introducgéo

O Brasil apresenta mudancas no seu perfil demogréafico e epidemioldgico,
influenciado fortemente pelo aumento da expectativa de vida, que representa uma importante
conquista da humanidade, resultado da melhoria das condigdes de vida, como a ampliacdo do
acesso a servicos médicos preventivos e curativos, avanco da tecnologia médica, ampliacdo da
cobertura de saneamento basico, aumento da escolaridade, entre outros determinantes sociais
da saude.

As mudancas no perfil epidemioldgico caracterizam-se pelo aumento da prevaléncia
das Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT), entre as quais se incluem as doengas
circulatorias, respiratorias, diabetes, deméncias e o cancer.

Este cenario produz demandas que requerem respostas das diferentes politicas sociais.
No campo da salde, sdo impostas novas formas de cuidado, que vdo da promocéo da saude,
prevencédo de doengas e agravos, atencéo, reabilitacdo, cuidados prolongados, atengédo
domiciliar, aos cuidados paliativos.

Em publicacdo sobre o tema, Burla et al (2010), destacam que ndo se pode aceitar que
a falta de conhecimento sobre os cuidados paliativos continue tendo espaco central entre 0s
profissionais, destacando a importancia de que os mesmos avaliem as suas praticas de forma
sistematica, evitando a reproducdo mecanica de suas acoes.

O avanco tecnoldgico, traduzido no desenvolvimento de novos medicamentos,
tecnologias diagndsticas e terapéuticas, amplia de forma significativa a capacidade de
intervencdo terapéutica, levando, em muitos casos, ao uUso excessivo das mesmas, para o
alcance do prolongamento da vida. Nesse contexto, algumas questdes séo importantes para
reflexdo, como por exemplo, as interferéncias que o desenvolvimento dessas tecnologias
podem exercer na trajetoria da vivéncia da morte, ou seja, a morte que antes do século XX era

vivida no ambito familiar, passa deste &mbito para 0 ambiente hospitalar, asséptico e
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solitario (Santos, 2017).

Os avancos da medicina e suas tecnologias, influenciam também na relagdo médico
paciente que é ampliada quando nao substituida, pelo maior uso de equipamentos médicos. Em
muitos casos, o resultado das intervencdes pautadas apenas na tecnologia, se mostra ineficaz
para a reversdo do quadro de saude, gerando sofrimento fisico, psiquico, social e espiritual aos
usuarios, familiares e cuidadores.

O prolongamento do processo de fim de vida, com sofrimento ao paciente e seus
familiares € definido como distanésia, termo proposto em 1904 por Morache, também
conhecido por obstinacdo terapéutica (Santos, 2017). Sdo muitos os fatores e interesses que
influenciam a tomada de decisdo sobre a conduta terapéutica a ser utilizada, como os interesses
pessoais, familiares, convicgGes morais, éticas, religiosas, regulamentagdes profissionais e
juridicas. No entanto, condutas que promovam a qualidade de vida do pacientee seus familiares
que estejam lidando com uma doenca ameacadora da vida, como os cuidados paliativos, nem
sempre sdo cogitadas e ou implementadas. Neste sentido, o cuidado paliativo é conceituado
como uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que
enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida, através da prevencao e alivio do
sofrimento. E, requer a identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas
de natureza fisica, psicossocial e espiritual” (World Health Organization [WHQ], 2002;
Ministério da Saude [MS], 2020).

Em entrevista dada a Revista Consensus, profissionais ligados a Academia Nacional de
Cuidados Paliativos (ANCP) e a servigcos como o Hospital Albert Einstein, afirmaram que as
pessoas de um modo geral e muitos profissionais ainda tém uma compreensédo do cuidado
paliativo, muito antiga, entendendo que o mesmo se refere ao cuidado para quem esta
morrendo, e ndo como uma proposta para cuidar do sofrimento fisico, psicossocial e espiritual

de quem tem uma doenca ameacadora da vida e de seus familiares, desde o diagndstico
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recebido (Fortes, 2017).

Um dos grandes desafios para o sistema de salde brasileiro é o de fundamentar e inserir
bases técnicas que ampliem e qualifiquem o acesso aos cuidados paliativos nos diferentes
niveis de atencdo do SUS, por meio de uma uma Politica Nacional de Cuidados Paliativos
(Fortes, 2017), A Politica Nacional de Cuidados Paliativos, teve sua publicacdo anunciada na
semana de dfesa desta tese, em maio de 2024. Apos a publicacdo da Politica Nacional de
Cuidados Paliativos, apresenta-se como outro grande desafio a implementacdo dos cuidados
paliativos nos diferentes niveis de atencdo do SUS, da atencdo primaria a especializada, e da
garantia de disponibilidade de medicamentos para 0 manejo da dor e outros sintomas fisicos e
psicoldgicos, incluindo os analgésicos opidides, também se faz necessario o investimento na
formacédo dos profissionais de salde, e na orientacdo do publico em geral sobre 0 que séo os

cuidados paliativos.
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Capitulo 1 — Saude: Concepcdes, representacdes e organizacdo do SUS

1.1 Concepcdes de saude: perspectivas historicas.

Os conceitos de salde e doenca variam a partir das nossas percepcdes, experiéncias e do
contexto socio, historico, politico e cultural em que vivemos. Somos afetados no nosso dia-a-
dia por valores, concepcdes, conhecimentos, informacdes que se transformam, assimcomo se

transforma o momento historico em que vivemos.

S&o muitas as concepc¢des de saude e doenca ao longo da histdria. Quando a concepcao
magico — religiosa dominava, a doenga era entendida como o resultado de ag¢Ges alheias ao
organismo, que se introduziam no mesmo em funcéo do pecado cometido ou de alguma
maldicdo que tenha sido langada por um terceiro. Scliar (2007), registra que para 0s antigos
povos hebreus, a doenga era entendida como o sinal de desobediéncia ao divino e que se
manifestava, na maioria das vezes, de forma visivel. O doente era mantido em isolamento, a
exemplo dos registros na Biblia sobre os “leprosos”, que eram proibidos de ter contato com

outras pessoas e levados para espacos isolados, conhecidos como os antigos leprosarios.

Scliar (2007), aponta que na Antiguidade, Hipocrates (460 — 377 a.C.), conhecido como
0 pai da medicina, cuja existéncia foi relatada em escritos de Socrates, Aristoteles e Platéo,
trazia uma visdo racional da medicina, diferen ciando assim da concep¢do magico- religiosa,
pois afirmava que a doenca tinha uma causa natural e que a concepcao religiosa seria
reflexo da ignorancia humana. Hipocrates atribuia a saude e a doenca ao equilibrio e ao

desequilibrio, respectivamente, entre os fluidos do corpo humano (humores).

Galeno, médico e filosofo romano de origem grega (129-199 a. C.), inspirado na teoria
humoral de Hipocrates, registrou a importancia dos temperamentos (humores) no estado de
saude, introduzindo a ideia de que a saude ou a doenca era influenciada pela constituicao fisica
e habitos de vida das pessoas. No Oriente, a concepcao de salde e de doenca tinha e tem por
base a compreensao de que as forcas vitais (fluxo de energia) que existem no corpo podem
funcionar de forma harmoniosa ou nao, definindo desta forma o estado de satde ou de doenca,

entendido como uma forma analoga a concepcao de Hipocrates (Ribeiro, 2005; Scliar, 2007).
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Ja na Idade Média, a concepc¢éo de doenca mantém-se sob a influéncia da religido

cristd, associando a doenca ao pecado e a cura a fé. O cuidado de doentes estava, em boa parte,
entregue aos religiosos, responsaveis também pela manutencgéo de institui¢cbes conhecidas
como os primeiros hospices, estabelecimentos que acolhiam cristdos em peregrinacao, além de
acolher os doentes. Os peregrinos, contavam com a acolhida para recuperarem suas forcas para

seguir na sua caminhada (Scliar, 2007).

O predominio da concepcao religiosa, na compreensao da saude e da doenca, segue até a
Idade Moderna, quando a alquimia e a quimica passam a influenciar a medicina, aliadas ao
desenvolvimento da anatomia, que também afastou a compreensao da doenga como uma

questdo dependente do estado humoral.

Scliar (2007) registra também, que, com o avanco da ciéncia no final do século XIX, a

descoberta dos microorganismos, a partir de estudos como os de Louis Pasteur,

possibilitaram reconhecé-los como causadores de doencas, além de introduzir 0s soros e
vacinas para a prevencao e cura de doencas. Paralelo a essas descobertas também se tem os
resultados de um estudo pioneiro do colera, conduzido por John Snow, em Londres, que serviu
de base para o desenvolvimento da epidemiologia e da estatistica. No final desse mesmo
século, surgem também, impulsionados pelas mudancas da Revolucéo Industrial, estudos que
avaliavam os efeitos da urbanizacéo e da proletarizacdo sobre a satde, surgindo estudos que
destacavam que as diferencas na condicdo de saude apresentavam relacdo com as
desigualdades sociais, dando origem aos inquéritos estatisticos. Em 1848, foi promulgado o
Ato de Saude Publica (Public Health Act), na Gra- Bretanha, dando inicio as a¢des de saude
publica, o que provocou movimentos semelhantes em outros paises como 0 movimento em
Massachusetts nos Estados Unidos, em 1950, que reivindicava melhores condicdes sanitérias, e
de sistemas de seguridade social e de saude, como o criado por Otto VVon Bismarck (capitalista
e latifundiario), em 1883, na Prussia (atual Alemanha), dirigido apenas aos trabalhadores.
Segundo registros, Bismarck afirmava ser necessario proteger os trabalhadores da ganancia dos
capitalistas e latifundiarios (e incluia-se nesse grupo). Visava proteger seus interesses dos

possiveis reflexos que os estudos de Karl Marx, a partir da Comuna de Paris, de 1871,
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poderiam trazer ao apontar os efeitos do capitalismo e das propostas de mudancas na

sociedade.

Varios outros paises foram implantando seus sistemas de satde, com o fim da Segunda
Guerra Mundial, com a intencdo de compensar a populagéo pelas perdas com a guerra, sendo
criado na Inglaterra o Walfare System, que visava garantir atencao integral a toda a populagéo.
Também ao final da Segunda Guerra Mundial foi criada a Organizacdo das Nagdes Unidas

(ONU) e a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), estabelecendo, numa carta de principios,
de 7 de abril de 1948, o direito a salde e a obrigacdo do Estado na promocéo e prote¢do da
salde. A carta de principios orientou o conceito de satde como sendo o estado do mais
completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de enfermidade.

Esse conceito, ao ampliar a compreensdo da saude para além da auséncia de
enfermidades, traz também a necessidade de se compreender que sdo diversos os fatores que
influenciam no alcance ou ndo dessa condicao de completo bem-estar, ou seja, essa condicao para
muitos pode ser considerada utdpica, considerando as iniquidades do Brasil.

Conforme descrito por Lorenco et al (2012), a salde é afirmada como o resultado das
condicdes de alimentacdo, habitacdo, educacdo, renda, meio ambiente, trabalho, transporte,
emprego, lazer, liberdade, acesso e posse da terra e acesso aos servicos de saude, resultado das
formas de organizacao social, de producdo, as quais podem gerar grandes desigualdades. A
responsabilidade pelo alcance da saude e a sua manutencdo, portanto, ndo pode ser atribuida
unica e exclusivamente ao individuo.

1.2 Saude e representacao social

A Teoria da Representacdo Social, é uma abordagem do campo da psicologia social,
desenvolvida por Serge Moscovici na década de 1960, que explora como as pessoas constroem
significados compartilhados sobre os fendmenos sociais. Moscovici (2009) caracteriza as

representagdes sociais como formas de conhecimento socialmente elaboradas ecompartilhadas
que guiam o comportamento e a comunicagédo na sociedade, e nos ajudam a compreender como

0S grupos sociais se comportam. Elas surgem da interacdo entre os individuos e seu contexto
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social e cultural, refletindo suas experiéncias, valores, crengas e normas.
A partir da abordagem processual das Representacdes Sociais, Jodelet (2001) destaca

dois conceitos importantes: a objetificacdo, que se refere ao processo pelo qual as

representacdes sociais se tornam tangiveis, por meio de simbolos, linguagem e préticas,
permitindo a comunicacdo de ideias abstratas, transformando-as em elementos concretos da vida
cotidiana; e a ancoragem, que se refere ao processo no qual as representagdes sociais sdo
influenciadas por ideias, valores e informac6es, moldando o entendimento, e a naturalizacao,
que ocorre quando as representacdes sociais sdo internalizadas e compreendidas como
verdadeiras, sendo assim, perpetuadas ao longo do tempo, por meio do senso comum.

Scliar (2007), conforme registrado anteriormente, refere que os conceitos de saude e
doenca, estdo diretamente relacionados ao contexto cultural, social, politico e econémico e se
coadunam com a compreensao dos determinantes sociais da saude, que se refletem nas
representacdes sociais.

Neste sentido, a teoria de representacoes sociais, esta diretamente relacionada com o
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) metodologia de andlise utilizada no estudo pois ambas se
concentram em conhecer as formas como os individuos e 0s grupos constroem o conhecimento,
identificando temas e sentidos compartilhados, entendendo que o conhecimento nédo é sé
individual, mas também coletivo, construido dentro de um contexto social e cultural.

1.3 Sistema Unico de Satde: Criagéo, organizacéo e ordenacéo dos niveis de atencéo.

O Sistema Unico de Satide (SUS), nasce de uma grande confluéncia de iniciativas e
interesses por mudancas no sistema de satide brasileiro. No final da década de 70, o
Movimento da Reforma Sanitéria (MRS), composto por representacdes de profissionais e
pesquisadores de entidades como a Fundagdo Oswaldo Cruz - FIOCRUZ, o Centro Brasileiro
de Estudos de Saude - CEBES e a Associacao Brasileira de Saude Coletiva - ABRASCO passa
a produzir novos entendimentos e consensos sobre a politica de saude no Brasil, gerando
importante mobilizac&o de profissionais e instituicbes de pesquisa que se posicionavam

contrariamente ao cenario social e politico que o Brasil vivia, pos 1964 (Reis, 2020).
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Esse periodo foi marcado por uma salide publica centrada na oferta de cuidados aos
trabalhadores que contribuiam para a previdéncia, e, cujas acdes ofertadas eram realizadas a
partir do modelo biomédico, em grandes hospitais e com um alto custo para as caixas de
previdéncia. Segundo Frutuoso e Saur (2011), nesse periodo, as ofertas no campo da satde
eram feitas: a) pelo setor privado, beneficiando as pessoas de classe econémica alta; b) pelos
planos de salde, utilizado por pessoas assalariadas de classe média; e c) pelos servigos
publicos, dirigido aos trabalhadores que pagavam a previdéncia social. A grande parcela da
populacdo ndo tinha acesso aos servicos publicos e ficava dependente dos servigos ofertados
pelas Santas Casas de Misericordia e outras instituicdes filantropicas.

Cabe destacar o importante papel de organismos internacionais, como a Organizacao
das Nacbes Unidas (ONU) e os resultados de conferéncias internacionais ocorridas apos o
término da Segunda Guerra Mundial, no processo de mudanca do sistema de saude. A
mobilizacdo internacional no periodo pds-guerra se fez necessaria para a realizacdo de arranjos
visando a mediacao e 0s consensos entre as diferentes nacdes.

A Conferéncia Internacional sobre Cuidados Primarios em Saude, de Alma Ata, em
1978, teve uma importancia fundamental na mudanca de paradigma do cuidado, trazendo ofoco
para a atencao primaria a Saude, destacando a necessidade de atencao especial aos paises em
desenvolvimento, no sentido de que os mesmos desenvolvessem ac6es de promocéo de saude

de carater universal.

No Brasil, a 82 Conferéncia Nacional de Saude (8% CNS), realizada em Brasilia, no ano
de 1986,reafirma a discussdo do conceito ampliado de salde, a partir de uma intensa
mobilizacdo originada do movimento da Reforma Sanitéria, iniciada a partir da década de 70,
em resposta ao descontentamento ao regime autoritario e a crise do sistema publico de salde.

A 82 CNS tinha como temaa Saude como direito de todos, a equidade e a integralidade
das acdes., propondo que a salde seja entendida como um componente da seguridade social,

apontando para a a necessidade de um sistema publico de saide com comando Unico. As
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propostas resultantes desta conferencia serviram de base para as discussdes da Comissao da

Assembléia Constituinte que culminaram com a inclusdo dos consensos, apos muita discussao
e tensdo, no capitulo sobre a satide na Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988,
(Frutuoso & Saur, 2011; Reis, 2020). Esse processo provocou mudangas radicais no sistema de
salde brasileiro, pois a salde passa a ser reconhecida oficialmente como um direito de todo
cidaddo, conforme consta no Artigo 196 da Constituicdo Federal, que diz que a saude é direito
de todos e dever do Estado, e que este deve ser garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducao do risco de doencae de outros agravos e ao acesso universal e
igualitario as acdes e servigos para sua promogao, protecdo e recuperacao (Brasil, 1988).

Em 1990 o SUS, é regulamentado pelas Leis n.° 8080/90, Lei Organica da Saude, e Lei
n° 8.142/90, definindo o SUS como um sistema integrado de promocao a salde, prevencédo de
doencas e agravos, de tratamento e assisténcia a salde sob aresponsabilidade compartilhada
entre as esferas de governo federal, estadual e municipal.

O SUS tem principios e diretrizes que norteiam o seu funcionamento, definindo a sua
identidade e o diferenciando do sistema vigente até a sua criagdo. Os principios doutrinarios
estdo relacionados aos valores do SUS, as suas caracteristicas de base que permeardo todas as
acOes e 0 seu funcionamento, sao eles: a universalidade, a integralidade e a equidade. J& as
diretrizes organizativas orientam o funcionamento e a forma como o sistema se organiza, sdo
eles: descentralizacdo, atendimento integral, hierarquizacdo e a participacdo comunitaria. Tais

conceitos podem ser observados em detalhe na Figura 1, elaborada por Reis (2020, p.9).
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Figural
Principios Doutrinarios e Diretrizes Organizativas do SUS.

SUS: AS REGRAS DO “JOGO"

Principios doutrinarios
— (VALORES)

Universalidade Assegura o direito a salde a todos os cidaddos.

Integralidade Considera os individuos e as coletividades em suas
dimensdes biolégica, psicologica e social; envolve agdes de
promog3ao, prote¢do e reabilitacdo da salide; além de agées
intersetoriais.

Equidade Admite atender desigualmente os desiguais, favorecendo

os excluidos, vulneraveis ou aqueles sob riscos.

Diretrizes organizativas
(ORIENTAGOES)

- Descentralizacdo Organizagao politico-admini iva da gestdo, p
na municipalizagdo e com base na dire¢do Gnica em cada
esfera de gestdo (federal, estadual e municipal). Integragdo
das agdes e das redes assistenciais em regiGes de salde.
Distribuigdo racionalizada e equanime dos recursos,
considerando as assimetrias municipais e a distribuicdo da
populagdo nos territorios.

Atendimento Previsdo de agGes preventivas e curativas, individuais e
w integral coletivas. Priorizagdo das atividades preventivas, visando
evitar o adoecimento, tais como: oferta de vacinas,
combate a mosquitos transmissores de doengas, controle
de qualidade da agua.
... Hierarquizagao Organizagdo dos servigos em complexidade crescente.

N3o significa que um servigo seja mais importante que

o outro. Trata-se de racionalizar o uso dos recursos. A
hierarquizacgdo esta pautada na Atengdo Primaria a Salide
como principal porta de entrada do sistema e reguladora do
acesso aos servigos de atengdo especializados.

Participacao Participa¢do dos seguimentos da sociedade na definicdo e

comunitaria execugdo da politica de satde nos niveis Federal, Estadual
e Municipal. Ocorre por meio das Conferéncias e Conselhos
de Salide. Assegurada pela Lei n® 8.142/90.

Nota. A Figura 1 foi elaborada por Reis (2020, p.9).

Para que o sistema de satde respondesse as necessidades da populacgdo brasileira
levando em conta 0s seus principios e diretrizes foi necessaria a reorganizagdo do sistema, de
forma que a logica da fragmentagdo do cuidado, do foco na cura e nas condigdes agudas, fosse
superada.

A nova forma de organizagao do sistema teve por base a estruturacdo da Rede de
Atencdo a Saude (RAS), que tém por objetivo a oferta de uma atencdo integral, integrada e
eficaz.

A RAS foi instituida pela Portaria n® 4.279, de 30 de dezembro de 2010, e definida
como o conjunto de servicos e acdes que se distribuem em diferentes niveis de atencao,
atencdo basica, atencdo especializada e cuidados de urgéncia e emergéncia. Esses niveis sao
agrupados a partir das suas densidades tecnoldgicas, indo da atencdo béasica (nivel de menor

densidade tecnoldgica) a atencdo especializada secundaria e terciaria (niveis de maior
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densidade tecnoldgica),

A RAS se organiza a partir dos pontos de aten¢do a satde, que sdo lugares
institucionais, ndo necessariamente lugares fisicos, onde se ofertam os servicos de saude. Para
0 seu bom funcionamento, é necessario uma boa comunicacéo e resolutividade, e sua
organizacdo deve incluir os sistemas de apoio diagnostico e terapéutico, e o sistema de
assisténcia farmacéutica.

As diretrizes para a organizagdo da RAS, no ambito do SUS, estdo descritas no anexo
da Portaria n® 4.279, de 30 de dezembro de 2010, sendo definido um modelo de atengéo que se
contrapde ao modelo centrado na doenca, no atendimento a demanda espontanea e na
agudizacao das condicdes cronicas.

O modelo proposto, destaca que a organizacao do sistema deve contemplar a
intersetorialidade na promocéo da saude e a integralidade dos saberes. Destaca também, a
importancia do fortalecimento do apoio matricial, de forma que sejam consideradas as
vulnerabilidades de grupos ou populacdes e as suas necessidades, fortalecendo, em especial,as

acOes para 0 acompanhamento das condicGes cronicas.

Campos e Domitti (2007), afirmam que o apoio matricial em satde tem por objetivo
ofertar a retaguarda assistencial especializada e o suporte técnico-pedagdgico as equipes e
profissionais de referéncia, que ofertam a atencdo aos problemas de salde.

O apoio matricial também é apontado por Motta e Carvalho (2015) como importante para
a desconstrucdo dos especialismos, pois esta relacionado diretamente aos conceitos da
integralidade e da intersetorialidade, na medida em que possibilita a criacdo de novas préticas a
partir de interlocu¢des de saberes. Além disso, contribui para a criacdo de espagos e
intervencdes que propiciem a troca de conhecimento, diminuindo a conduta prescritiva dos
profissionais de salde, favorecendo o desenvolvimento de praticas compartilhadas, e
produzindo vinculo e autonomia.

Nessa proposta, a APS tem o papel de centro da comunicacgdo entre os niveis de atencao,
olhando para as condi¢des crénicas, assim como para as condigdes agudas, por meio do

acompanhamento, da acolhida e do cuidado longitudinal (MS, 2010).
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Em 2011, com a publicac¢éo do Decreto n° 7.508, foi regulamentada a Lei n°® 8.080/90,

quanto ao acesso a saude, sendo o mesmo definido como universal e igualitario, estabelecendo
a atencdo primaria como a ordenadora das acdes e servicos de salude, e comoporta de entrada
principal do SUS, ou seja, responsével pelo acompanhamento dos usuérios nos diferentes

pontos de atencdo do sistema.

A perspectiva da integralidade, um dos principios doutrinarios do SUS, diz respeito a
compreensdo do processo de atencao e cuidado em rede, previsto na sua construcéo, traz a
importancia do dialogo entre a atencéo primaria e os niveis de atencdo de média e de alta
complexidade (Polejack et al, 2015 a). Esse principio se refere a oferta de cuidado nos
diferentes niveis de atencéo e a articulagdo necessaria entre politicas e profissionais de distintos
setores para gque as acdes respondam as necessidades de diferentes dimensdes da vida das
pessoas.

A intersetorialidade em saude também € discutida mais fortemente com a implantacdo do
SUS, e tem como um dos seus principios organizativos, a descentralizacdo das decisfes a nivel
local. Esse principio chama a atencao para a importancia da participacdo do cidadao nas
decisdes e para a universaliza¢do do acesso. Possui, portanto, uma relacéo direta com o
conceito ampliado de salde, no sentido da atencdo ao direito a qualidade de vida, sendo
necessario, desta forma, a articulacdo com diferentes politicas, entre as quais se destacam a
educacdo, direitos humanos, assisténcia, habitacao, trabalho, além da readequacao dos servicos
profissionais e instituicdes de salde. Diferentes atores sociais, como governo, sociedade civil
organizada, movimentos sociais, universidades, setor econdmico e midia, precisam fazer parte
dessa articulacdo. Esta diversidade de saberes e olhares possibilita responder de forma mais
ampla as necessidades das pessoas que buscam por cuidado (Garcia et al, 2014).

O trabalho em equipe traz muitos desafios para os profissionais, pois a interagdo, a
contribuigdo mutua e a troca de saberes se impde, numa l6gica do compartilhamento e
construgdo conjunta. Desta forma, se estabelece o desafio de compreenderem que ndo havera
um protagonismo individual, e sim que os mesmos fardo parte de um todo, que tem um

objetivo maior que € o de contribuir para a satde do individuo ou grupo populacional,
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(Polejack et al, 2015b).

A relagdo entre os principios do SUS e os cuidados paliativos é muito forte,

pois ambos visam garantir um cuidado mais humano, integral e participativo para os pacientes.
Cabe destacar tambem, que a humanizacdo do atendimento, € uma das orientacdes centrais do
SUS, de forma a proporcionar um cuidado mais acolhedor e respeitoso para 0s pacientes e
suas familias (Brasil, 1988). Da mesma forma, o cuidado paliativo, visa melhorar a qualidade
de vida dos pacientes com doencas crénicas, graves ou em fase avancada, tendo como seus
principais objetivos aliviar o sofrimento fisico, emocional, social e espiritual, ou seja, a
humanizacdo também é um dos principios do cuidado paliativo, que enfatiza a importancia
de um cuidado centrado no paciente e em sua familia (World Health Organization, 2014).
Outro principio do SUS que reforca a importancia dos Cuidados Paliativos enquanto politica
publica é o principio da integralidade que preconiza a abordagem dos pacientes de forma
global, considerandondo apenas sua doenca, mas também suas condi¢bes sociais,
emocionais e psicoldgicas, ou seja destacam a importancia de uma abordagem holistica para
compreender o paciente em sua totalidade. (World Health Organization, 2014).
A implementacdo dos Cuidados Paliativos como parte integrante do SUS pode ser vista
como uma forma de ampliar o0 acesso a um cuidado de qualidade, em concordancia com 0s

principios do sistema publico de saude brasileiro.
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Capitulo 2 Psicologia da Saude
2.1 Contribuicdes da Psicologia da Saude

O referencial tedrico orientador desta tese é o da Psicologia da Saude, tal escolha se da
a partir da compreensdo de que o campo das politicas publicas de saide & um campo que fala
do coletivo e da intersetorialidade, que aponta a necessidade de se buscar a articulacdo entre
diferentes saberes, metodologias, tecnologias e niveis de atencdo para que a oferta de cuidado
seja integral e integrada.

Segundo Almeida e Malagris (2011) a Psicologia da Saude busca compreender o papel
das variaveis psicoldgicas na manutencdo da saude, no desenvolvimento de doencas e 0s
comportamentos associados ao processo de adoecimento.

Como afirma Passos (2015), ao pensarmos a interface da psicologia com as politicas
publicas de satde, somos convocados a nos movimentar, no sentido de ampliarmos nossa acéo
para além do privado e do individual. Pensar no coletivo, e no cuidado integral nos aproxima
do modelo proposto com a criagdo do SUS, onde a pratica de cuidado se faz no territorio, na
humanizacdo dos processos de producédo de cuidado e na centralidade da atencéo primaria a
salde.

2.2 Breve Historico

Na década de 70 cresce o interesse pela atuacdo do psicélogo na area da saude,
fomentada pela necessidade de se compreender como se dé o processo salde - doenca, numa
perspectiva psicossocial. Os registros sdo de que a primeira defini¢do de Psicologia da Saude
foi feita por Stone, em 1979 e, que segundo Ribeiro (2011), deu origem ao conceito classico de
Matarazzo, de que a Psicologia da Salde é uma area da psicologia que abarca conhecimentos
de diversas outras areas da psicologia, com objetivo de promover e proteger a salde, tratamento
das doencas, melhorias dos sistemas de cuidado da saude e do aperfeicoamento das politicas de
salde.

A Psicologia da Saude apresenta uma caracteristica importante que é o foco na saude,
deslocando o foco da doenca, ou seja, busca compreender as interfaces entre o individual e o

social, destacando a importancia de conhecermos os determinantes sociais que vao impactar
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diretamente na salde, afetando as diferentes dimensdes de vida das pessoas.

Alves et al (2011) registram as discussdes e apontamentos feitos por diferentes autores
sobre a compreensdo da Psicologia da Salde, incluindo a atuagdo em diferentes ambientes, do
hospitalar as residencias dos individuos. Destacam, também, a necesséaria interdisciplinariedade
e a consequente necessidade de interagdo com diferentes outros profissionais atuando também
no campo da pesquisa e das intervencdes clinicas, agregando a esta compreensao, o
entendimento de que a Psicologia da Saude tem por base o reconhecimento necessario das
demandas sociais.

E possivel identificar algumas tendéncias do século XX que influenciaram o
desenvolvimento da Psicologia da Salde. Dentre estas, destacam-se o reconhecimento da
necessidade de cuidarmos da satde ao longo do curso da vida, especialmente diante da
perspectiva de uma maior expectativa de vida, e de que existem fatores de risco e habitos de
vida que contribuem para o desenvolvimento de doencas, em especial as doengas cronicas.

Esse cenario reforca a necessidade de modificar o modelo de atencéo a saude, focado na
doenca, e centrado na cura de doencas, para um modelo focado no cuidado mais abrangente,de
abordagem biopsicossocial.

2.3 Processo saude- doenca

Ao se pensar no processo saude-doenca é necessario identificar as variaveis que envolvem a
salde e a doenca de um individuo e de uma populacéo, e considerar que essas variaveis estao
interligadas e se afetam mutuamente. Além disso, € muito importante a compreensdo de
que esse processo muda dependendo do contexto historico, social, cultural e economico em que
vivemos. Neste sentido, estamos falando de processos de salde-doenca e suas determinagdes
sociais ao longo do curso de vida das pessoas e das questfes estruturaisdos paises e suas
populagdes.
A Carta de Otawa, fruto da Primeira Conferéncia Internacional sobre Promocao da
Saude, realizado em Ottawa, Canada, em 1986, foi um marco importante para a ampliacéo
desta compreenséo, ao definir que a paz, a educacgéo, a habitagéo, a alimentacdo, a renda, um

ecossistema estavel, a conservagdo dos recursos naturais, a justica social e a equidade séo
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requisitos fundamentais para a satde (Pan American Health Organization [PAHO], 2013).

No Brasil temos varios marcos e normas que trazem a concep¢do de salde ampliada
e registram a complexidade do processo satde-doenga, como a prépria ConstituicdoFederal,
conforme registrado anteriormente. Assim como, a Lei n°® 8080/90 — SUS, que no seu Artigo
terceiro diz que a salde tem como fatores determinantes e condicionantes, entre outros, a
alimentacdo, a moradia, 0 saneamento basico, 0 meio ambiente, o trabalho, a renda, a educagéo,
0 transporte, 0 lazer e 0 acesso aos bens e servigos essenciais, afirmando que os niveis de saude

da populacéo expressam a organizagdo social e econémica do Pais.

Contudo, estudo conduzido por Camara et al (2012) sobre a percepgao do processo salde-
doenca, revelou que mesmo tendo informacao sobre o conceito ampliado de saude, 0s
profissionais entrevistados no estudo, percebiam a saide como sendo o oposto de doenca e que
0 modelo assistencial que orientava as suas praticas estava focado na doenca e que as acoes
desenvolvidas eram voltadas para o seu enfrentamento. O estudo identificou, também, que é
preciso atuar na formacéo dos profissionais, incluindo o conceito ampliado de salde e seus
determinantes sociais e contextuais.

Polejack et al (2015a), registram que a concepcdo da clinica ampliada, tem por base a
compreensdo do processo salde-doenca, e que ela se aplica aos profissionais de saude, no que
tange ao estimulo para que suas praticas envolvam questdes para além das suas

especialidades.
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Capitulo 3 - Cuidados Paliativos

3.1 — Cuidados Paliativos: Conceitos e Aspectos Histdricos

No imaginario social e na compreensao de muitos profissionais de saude, os cuidados
paliativos sdo vistos como um termo relacionado a algo provisorio, superficial e ndo efetivo,
(Silva, 2015; Sangoi & Sangoi, 2021). Neste sentido € importante ressaltar as diferentes
possibilidades de cuidado existentes ao se falar dos cuidados paliativos, pois as acdes podem ser
desenvolvidas desde 0 momento do diagnostico até 0 momento pos morte, envolvendo o luto.
Ao revisitarmos alguns aspectos histdricos, temos o registro de que na Idade Média,
surgem 0s primeiros espacos, que se aproximavam dos hospices, onde eram oferecidos cuidados
por entidades religiosas na forma de abrigo, comida,cuidados de salde e no preparo para a
morte, aos doentes graves. Esses cuidados eram ofertados em conventos e mosteiros como
caridade pelos sacerdotes e freiras, atores fiéis aos mandamentos da igreja. O termo hospice tem
sua origem na palavra hospes que significa estrangeiro, estranho e no termo hospitalis, que
significa hospitalidade e alojamento. Esses hospices tinham o carater de acolher os peregrinos e
doentes de forma que pudessem descansar e se recuperar para seguirem na sua jornada ou
permanecerem nos locais quando ja se apresentavam muito debilitados (Silva, 2015). Os
mosteiros e 0s conventos, que funcionavam como hospices, tinham a destinacéo de atender,
dentro do espirito religioso, pessoas doentes e marginalizadas que eram recusadas pelos hospitais.
No inicio da Idade Contemporanea os hospices se destinavam a acolher e cuidar de
pessoas com doencas incuraveis, em estagio avancado e com diagnostico de curto tempo de
vida. Essa concepcdo permeia a discussao sobre o tema até os dias atuais, ou seja, os cuidados
paliativos se expandiu globalmente e evoluiu para incluir uma ampla gama de servigos medicos
e de suporte.

Na atualidade, os cuidados paliativos séo integrados aos sistemas de saude em muitos
paises, disponiveis ndo apenas em hospices, mas também em hospitais, clinicas e até no
domicilio do paciente.

O termo paliativo, deriva do grego, pallium, que significa manto, em alusdo as vestes
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dos Papas, aqueles que possuiam a prote¢do divina, quanto a capa utilizada pelos cavaleiros das
cruzadas para se protegerem do frio, chuva e outras condigdes do tempo que poderiam dificultar
as suas jornadas (Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia [SBGG] & Academia
Nacional de Cuidados Paliativos [ANCP], 2014).

Ao se falar dos cuidados paliativos, se faz necessario destacar duas médicas,
reconhecidas como pioneiras dos cuidados paliativos, no mundo contemporaneo, Cicely
Saunders e Elisabeth Kiibler-Ross (Arruda, 2016). Cicely Saunders, médica inglesa fundou o
primeiro hospice moderno, em 1967, St. Cristopher’s Hospice, ¢ estabeleceu a disciplina ¢ a
cultura dos cuidados paliativos, além de introduzir o manejo eficaz da dor.

O termo hospice usado por Cicely Saunders refere-se a uma filosofia de cuidado, ndo
significando necessariamente, um lugar fisico. Referia-se aos cuidados prestados ao final da
vida, incluindo a assisténcia durante o processo de morrer, que se estendia ao acolhimento dos
familiares em luto. Tinha como foco de suas a¢des a compreensédo de gue as pessoas que
estavam morrendo precisavam de dignidade, compaixdo e respeito. Sua formacao foi ampla,
estudou filosofia, politica, economia, enfermagem e medicina.

Em 1960, Cicely Saunders cria o conceito de “ Dor Total”, que é definido como a dor
que envolve diferentes dimens@es da vida das pessoas, emocional, espiritual e social, além da
sua expressdo fisica. Destaca a importancia da compreensédo sobre o impacto que a dor provoca
em cada pessoa, considerando a sua singularidade (Silva, 2015; Arruda, 2016).

Elisabeth Kiibler-Ross, médica suica, radicada nos Estados Unidos, teve como foco das
suas acOes dar voz ao sofrimento singular, individualizado das pessoas que se defrontavam
com a proximidade da morte ou com o0 processo de luto. Formou-se em medicina e se
especializou em psiquiatria. Seus estudos contribuiram muito para a compreensao sobre 0s
sentimentos e pensamentos das pessoas que estavam passando pelo processo de morrer.
Estruturou o conhecimento sobre a morte e o morrer, definindo os cinco estagios, relacionados
as reagdes do individuo a noticia de proximidade da morte, sendo eles: negagéo, raiva,
barganha, depressao e aceitacdo, destacando a posteriori, que esses estagios nao se

manifestariam necessariamente em todas as pessoas, e desta forma sequencial, pois a
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experiencia de proximidade com a morte, sera influenciada pelas questdes individuais, ndo

existindo um padréo Unico.
Em 1986 a OMS adotou pela primeira vez o termo cuidados paliativos em fungéo da

dificuldade em traduzir o termo hospice para diferentes idiomas, definindo os cuidados

paliativos como o “Cuidado ativo e total para pacientes cuja doenga ndo € responsiva aos
tratamentos curativos. O controle da dor, de outros sintomas e de problemas psicossociais e
espirituais sdo primordiais”. Organizacdo Mundial de Sadde (2014), revisou o0 conceito de
cuidados paliativos definido em 2002, reafirmando-o e ampliando-o em 2017. Na ocasiao,
definiu que o cuidado paliativo € uma abordagem que promove a qualidade de vida de
pacientes e seus familiares, que estejam enfrentando doencas que ameacem a continuidade de
suas vidas, por meio de acGes de prevencdo e alivio do sofrimento. Requer a identificacao
precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e
espiritual” (WHO, 2002; OMS, 2014; MS, 2020).

O conceito de cuidados paliativos reforca o rompimento com o modelo biomédico pois
tem como principio a assisténcia integral das pessoas, considerando as suas reais necessidades
— fisica, psicoldgica, social e espiritual. Além da integralidade, também reforca a importancia
da intersetorialidade pois agrega conhecimento de diferentes outras especialidades e saberes
como enfermagem, nutricdo, servigo social, psicologia, terapia ocupacional, fisioterapia,
farméacia, medicina, entre outros. Outro ponto importante € que os cuidados paliativos
envolvem a¢des pautadas em principios e ndo em protocolos, 0 que permite que as equipes
estruturem o cuidado a partir das necessidades individuais (Matsumoto, 2012).

O trabalho com cuidados paliativos excede pensar a morte, pois busca a qualidade de
vida, a partir de um atendimento humanizado. Esse cuidado envolve o paciente, a familia, a
equipe interdisciplinar, que sai do &mbito hospitalar e chega ao trabalho no lar e em outros

servigos como os servicos de atencdo domiciliar (Maciel & Alves, 2017).

Tal compreenséo reforca a importancia da oferta do cuidado paliativo 0 mais precocemente
possivel, desde o diagnostico da doenga. O conceito contribui, também, para adesconstrucao da

ideia de que os cuidados paliativos devam ser langados apenas em situagdes onde ndo ha nada
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mais a fazer. Outro ponto de grande importancia é a inclusdo da dimensao da espiritualidade,

como uma dimensdo de vida da pessoa a ser cuidada, assim como as dimensdes fisica e a
psicossocial. Segundo o Manual de Cuidados Paliativos (MS, 2020), a OMS orienta que 0s
cuidados curativos adequados e os cuidados paliativos possam se integrar 0 mais precocemente
possivel, conforme representado na Figura 2.

Figura 2

Modelo integrado de cuidados curativos e paliativos para doengas cronicas progressivas.

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

Cuidados o
paliativos

Diagnostico Adoecimento Morte

Cuidado aos Enlutados

Nota. A fonte da Figura é o Manual de Cuidados Paliativos (MS, 2020).

A Figura 2 demonstra a ideia da proporcionalidade dos cuidados, ou seja, explicita que
ndo € necessario que cessem os tratamentos modificadores de doenca para que se iniciem 0s
cuidados paliativos. Reforca desta forma, a importancia de que os cuidados paliativos sejam
implementados em todos os niveis de atencéo, incluindo a atencdo primaria,pois, sendo ela a
porta de entrada do sistema SUS e a ordenadora do cuidado, teremos grandes oportunidades de
ampliar o acesso aos cuidados paliativos. A consolidagéo dos cuidados paliativos, como uma
forma de cuidado a ser ofertada desde o diagndstico, passando pelo adoecimento, morte e pos
morte, incluindo assim os familiares e cuidadores, contribui para que os principios do SUS de
integralidade, universalidade e equidade sejam cumpridos. Como citado anteriormente, em
2002, a OMS reafirmou os principios dos cuidadospaliativos publicados inicialmente em 1986,
de:

e Promover alivio da dor e de outros sintomas fisicos, do sofrimento psicossocial,
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espiritual e existencial, incluindo o cuidado apropriado parafamiliares e

cuidadores;

e Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida

e Nao acelerar nem adiar a morte

e Integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente

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

e Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a doengado
paciente e a enfrentar o luto

e Abordar multiprofissionalmente, focando as necessidades dos pacientes e seus
familiares, incluindo o acompanhamento no luto

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

e Iniciar o mais precocemente possivel, juntamente com outras medidas de
prolongamento da vida, e incluir todas as investigacdes necessarias para melhor

compreender e controlar situac@es clinicas estressantes (WHO, 2002).

Os conceitos, descritos abaixo, também merecem ser destacados, pois 0S mesmos
contribuem para a melhor compreensdo dos Cuidados Paliativos (Dalacorte et al, 2012):
Paliativo: aquilo que serve para acalmar, aliviar temporariamente, adiamento. Alguns autores
entendem que ao ser interpretado literalmente, o conceito pode transmitir de forma errdnea que
sua abrangéncia seja limitada. Nesse sentido, os cuidados paliativos devem ser compreendidos
como uma acgéo de protecéo e de possibilidade de ajuste do paciente, seus familiares e
cuidadores a uma nova realidade que seja ameacadora da vida, para que possam enfrenta-la da
melhor forma possivel,

Paciente terminal: este termo ndo é adequado para o uso rotineiro em cuidados paliativos,
sendo sugerido o termo paciente com doenca em fase de terminalidade, numa tentativa de
retratar que o paciente possui expectativa de viver, que pode ser por horas ou semanas;
Paciente elegivel para cuidados paliativos: toda pessoa que vive uma situacdo de doenga que

ameaca a continuidade de sua vida, inclundo doencas malignas e ndo maligna, tais como:
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pessoa com deméncia, sindromes neuroldgicas, diabetes, cancer, entre outras, que pode ou nao,

apresentar dependéncia para a realiza¢do das atividades da vida diaria.

Paciente que estd em processo de morte: quando os sinais e sintomas da doenca indicam uma
sobrevida de semanas a um més;

Fase final de vida: quando sua sobrevida esta estimada de horas a dias;

Acao paliativa: medida terapéutica que visa controlar os sinais e sintomas, minimizando o
sofrimento da pessoa, sem intencdo curativa, mas uma acao dirigida ao suporte, orientacéo e
atencdo aos seus familiares;

Eutanasia: € a préatica pela qual se abrevia a vida de uma pessoa com doenca incuravel de
maneira controlada e assistida.

Distanasia: ¢ a manutencao da vida de uma pessoa com doenca incuravel por meio de meios
artificiais, prolongando o sofrimento da pessoa e seus familiares.

Ortotanésia: define a morte natural, sem a interferéncia da ciéncia no prolongamento davida,
permitindo a evolucdo natural do processo de morrer, evitando-se medicamentos excessivos e

procedimentos invasivos, em pessoas com doenca terminal.

Mistanasia: relaciona-se a morte miseravel, ocorrida antes da hora, também conhecida como
eutanasia social, podendo ocorrer em funcdo de omisséo de socorro, erro médico, negligéncia,
imprudéncia e impericia. Embora os cuidados paliativos constituam-se numa importante
resposta aos problemas relacionados ao final da vida, ndo se restringem apenas aos cuidados
dessa fase. Compreendem questdes relacionadas a bioética, humanizacgdo, dignidade e
qualidade de vida da pessoa e de seus familiares, reforcando a necessidade de considera-los
cada vez mais no nosso dia-a-dia. Um importante desafio ¢ a manutencéo dos cuidados
paliativos nos servicos de saude, pois além de se mostrar como uma necessidade € também
uma maneira de prestar uma assisténcia quando a ciéncia e a tecnologia ndo se apresentam
como alternativas de mudanca da situacéo, além de contribuir para desfazer a ideia de que nao
exista mais nada para se fazer (Silva, Andrade & Nascimento, 2013). E muito importante que
se desenvolva no Sistema Unico de Satide (SUS), da atencdo priméria & especializada agdes e

servicos de cuidados paliativos que ndo sejam exclusivos de uma Unica doenga ou grupo etério,
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mas que se estendam a todos 0s grupos etarios que vivenciem doencgas ameagadoras da vida,

respeitando a diversidade cultural, social, econémica, como por exemplo, a Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (Aids), insuficiéncia cardiaca congestiva, doengas
cerebrovasculares, transtornos neurodegenerativos, enfermidades respiratérias crénicas, assim
como no caso dos que apresentam uma fragilidade intensa, sem diagnostico especifico,mas que
apresentam um declinio progressivo de sua capacidade funcional.

Os cuidados paliativos requerem profissionais capacitados, e integrantes de uma equipe
interdisciplinar, que oferecam um atendimento especializado e individualizado para cada
paciente, atentando para as necessidades do individuo, em todas as dimensdes da sua vida. A
equipe interdisciplinar deve ser composta por diferentes profissionais, como médico,
enfermeiro, psicélogo, assistente social, capeldo, fisioterapeuta, terapeutas ocupacionais entre
outros profissionais que irdo se dedicar ndo a doenca a ser curada ou controlada, mas aodoente e

seus familiares (National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2018).

A diversidade de conhecimento e habilidades da equipe permite que cada profissional
contribua com sua perspectiva Unica, fornecendo uma abordagem holistica ao cuidado do
paciente. Além disso, a diversidade de olhares de uma equipe interdiscipinar permite a
identificacdo mais precisa das necessidades do paciente e do familiar cuidador.

Estudo publicado no Journal of Pain and Symptom Management demonstrou que a
intervencdo de uma equipe interdisciplinar em pacientes com cancer avangado resultou em
reducdo significativa da dor e melhora da funcéo fisica e emocional (Bakitas et al, 2009).

No processo de cuidar, a comunicagao entre os integrantes da equipe, e entre estes e a
pessoa sob os seus cuidados, precisa ser clara e verdadeira, favorecendo desta forma, a
autonomia do paciente, para que 0 mesmo possa participar na tomada de deciséo sobre os
procedimentos e o cuidado que deseja receber.

3.2 Politicas Publicas: normas e orientacdes relacionadas aos cuidados paliativos

Segundo Floriani e Schramm (2004) a assisténcia a satde para pacientes com doencas
cronico degenerativas e ndo-responsivos ao tratamento curativo nao € priorizada pelos

gestores. Tal afirmativa se baseava na inexisténcia de uma politica publica especifica de
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cuidados paliativos, até maio de 2024, ano em que o Ministério da Salude instituiu a Politica

Nacional de Cuidados Paliativos, por meio da Portaria GM/MS n° 3.681/2024.

Outras questdes destacadas no campo dos cuidados paliativos se referem ao despreparo
técnico, tedrico e emocional dos profissionais de salide ao lidarem com esses pacientes,
associado a preocupacdo quanto ao abuso de opidides e morfina, dificultando o fornecimento e
0 acesso a drogas essenciais para alivio da dor e outros sintomas. Além disso, observa-se
também, a dificuldade para diagnosticar a terminalidade e a prevaléncia de intervencdes
médicas que prolongam o sofrimento do paciente (obstinacéo terapéutica) ao invés da pratica
da ortotanasia, associada a falta de uma rede de apoio domiciliar para o tratamento paliativo e 0
baixo investimento para pesquisa e educagdo continuada dos profissionais em cuidados
paliativos (Floriani & Schramm, 2004).

J4, segundo Silva (2015), ha alguns anos tém sido publicado portarias e resolugdes
relacionadas aos cuidados paliativos, demonstrando o interesse de alguns profissionais sobre o
tema, dentre os quais menciona-se: Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados
Paliativos — 03/01/2002 GM/ n° 19; Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica: promogcéo,
prevencdo, diagnostico, tratamento, reabilitacdo e cuidados paliativos, a ser implantada em
todas as unidades federadas respeitadas as competéncias das trés esferas da gestdo (08/12/2005
GM/MS n° 2.439); Internacdo Domiciliar no ambito do SUS (19/10/2006 GM/MS n° 2529);
Camara Técnica em Controle da Dor e Cuidados Paliativos (12/12/2006 - GM/MS n° 3.150);
Resolucdo sobre Ortotanasia, que permite ao médico limitar ou suspender tratamentos que
prolonguem a vida do paciente incuravel na fase terminal de enfermidade garantindo controle
de sintomas e alivio de sofrimentos (28/11/2006 — CFM n° 1.805); Regulamentagéo da
Medicina Paliativa no Brasil (01/08/2011 — CFM n° 1973); Diretivas Antecipadas de VVontade
(31/08/2012 — Resolugdo CFM n° 1.995). Em 2018, o Ministério da Salde, em parceria com a
Comisséo Intergestores Tripartite- CIT (Comisséo Intergestores Tripartite), Conselho Nacional
dos Secretarios Estaduais de Saude [CONASS], Conselho Nacional das Secretarias Municipais
de Saude [CONASEMS] e MS), publicou a Resolu¢do MS-CIT n° 41, que normatiza a oferta

de cuidados paliativos como parte dos cuidados continuados integrados no @mbito do Sistema
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Unico de Satde (SUS).

A Resolugéo MS-CIT n° 41 propde que a RAS identifique e observe as preferéncias da pessoa
doente quanto ao tipo de cuidado e tratamento médico que recebera. Essa mesma resolucao
define que os cuidados paliativos devem estar disponiveis em todos 0s pontos da rede, na
atencdo primaria, domiciliar, ambulatorial, hospitalar, urgéncia e emergéncia. Reforca,
também, que a pessoa com uma doenca ou condi¢do que ameace a sua vida, seja aguda ou
cronica, deve ter acesso aos cuidados paliativos desde o diagnéstico da condicao, define, ainda,
seus objetivos e principios e detalha as acfes que cada ponto de atencéo devera ofertar.

Em 2023, dando sequéncia as recomendacdes constantes na Resolucdo MS - CIT n°
41/2018, o Conselho Nacional de Saude (CNS, 2023), aprovou em Reunido Ordinaria, ocorrida
nos dias seis e sete de dezembro, a Politica Nacional de Cuidados Paliativos, proposta pelo
Ministério da Saude, sendo a mesma publicada pela Resolugdo n° 729, de 07 de dezembro de
2023, e homologada pela Ministra da Salde, Nisia Trindade Lima, nessa mesma data.

Anteriormente a aprovacao da Politica Nacional de Cuidados Paliativos, representante
da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), em entrevista a Revista Consensus
(Fortes, 2017), ja havia reforcado que os cuidados paliativos sdo de grande relevancia,
afirmando que além de melhorar a qualidade de vida dos pacientes e suas familias, os cuidados
paliativos agregam valor para o SUS.

Outro ponto importante que os cuidados paliativos trazem para a discussdo sao 0s
aspectos relacionados as questdes éticas. Koerich, Machado e Costa (2005) registram que as
teorias éticas,focam em quatro principios que devem nortear as agdes e decisdes dos que se
propdem cuidar de outros seres humanos, mostrando a importancia do “ser”: ser livre e
autdbnomo, o ser que age com benevoléncia e beneficéncia, o ser que exercita a justica, o ser
virtuoso no carater, solidario, generoso e tolerante.

3.3 Panorama dos Cuidados Paliativos no Mundo e no Brasil

Em 2020 foi publicado o Atlas Global de Cuidados Paliativos- 22 edi¢do, publicacéo
da Alianca Mundial de Cuidados Paliativos de Hospice (Worldwide Palliative Care Aliance

[WHPCA], 2020), que afirma que muitos avancos foram realizados desde a publicacdo de sua
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primeira versdo e da Resolucdo WHA67.19, da Assembléia Mundial de Sadde sobre cuidados

paliativos, ambas publicadas em 2014. A Resolu¢cdo WHAG7.19 refere-se ao reconhecimento
dos cuidados paliativos como um componente importante no contexto dos cuidados
continuados, e tem como objetivo estimular os paises a integraremos cuidados paliativos em
seus sistemas de saude, a melhorar o treinamento de profissionais de salde e a garantir que as

medicacg0es relevantes, incluindo os medicamentos para dor, sejam disponiveis aos pacientes.

Nesse mesmo relatorio é feito o registro sobre a crescente necessidade de cuidados
paliativos em fungdo do envelhecimento populacional mundial e das doencgas cronicas como o
cancer, HIV/Aids, cerebrovasculares, deméncias, doencgas pulmonares. e de outras doencas néo
transmissiveis, acrescido do recente surgimento do COVID-19. A WHPCA (2020), afirma que
fora a América do Norte, Europa e Australia, 0 acesso aos cuidados paliativos de qualidade é
minimo e que 76% da necessidade de cuidados paliativos se concentram nos paises de baixa e
média renda. O documento ressalta que ha grandes diferencas quanto aoacesso de qualidade
aos cuidados paliativos entre 0s paises.

O documento apresenta uma estimativa de que no mundo mais de 56,8 milhdes de
pessoas necessitem de cuidados paliativos por ano, sendo 31,1 milhGes antes da fase de fim de
vida e 25,7 milhdes na fase de fim da vida, destes 56,8 milhdes, 67,1% s&o adultos com mais
de 50 anos e,em torno de 7% , sdo criancgas.

As doencas cronicas nao transmissiveis (DCNT) correspondem a 69% das
necessidades entre os adultos, e as doengas que mais demandam por cuidados paliativos séo:
cancer, HIV/Aids, cerebrovasculares, deméncias e doencgas pulmonares. Ja em relacédo as
criancas (0 a 19 anos), a grande maioria (> 97%) com necessidade de cuidados paliativos vive
em paises de média e baixa renda, e as principais doencas que demandam por cuidados
paliativos sdo: HIV/Aids, malformacdes congénitas, prematuridade extrema, trauma de

nascimento e lesdes (WHPCA, 2020).

Um outro registro importante divulgado pelo Atlas Global de 2020 é a categorizagédo
dos paises em relacdo ao desenvolvimento dos cuidados paliativos, agrupando 0s mesmos

em quatro grandes grupos:



[XEEEEEEEEE]

43
Grupo 1: sdo os paises que nao tém nenhuma atividade conhecida de cuidados

paliativos: € feito o destaque que estes paises podem ter alguma a¢do mas nao tenham
conseguido identificar, por ocasido do levantamento;

Grupo 2: sdo os paises que relataram desenvolver atividades de capacitacao e
apresentaram evidéncias de iniciativas destinadas a criar a capacidade organizacional, de forca
de trabalho e politica para o desenvolvimento de servigos de cuidados paliativos, embora
nenhum servigo tenha sido estabelecido ainda;

Grupo 3: este grupo se subdivide em dois, e apresentam as seguintes caracteristicas: 3
a) neste subgrupo estdo os paises que prestam cuidados paliativos isolados. O pais desse
subgrupo € caracterizado pelo desenvolvimento de ativismo de cuidados paliativos que aindaé
de ambito irregular e ndo é bem apoiado; as fontes de financiamento sdo na maior parte
dependentes de doadores; ha disponibilidade limitada de morfina; e um pequeno nimero de
servigos de cuidados paliativos limitados em relagcdo ao tamanho da populagdo, 3b) neste
subgrupo, os paises realizam a prestacao de cuidados paliativos generalizados. Os que estdo
nessa categoria, caracterizam-se pelo desenvolvimento do ativismo de cuidados paliativos em
varias localidades. Contam com o crescimento do apoio local nessas areas, apresentam
maltiplas fontes de financiamento; existe a disponibilidade de morfina; contam com varios
servicos de cuidados paliativos, com variados provedores; apresentam também, a oferta de
algumas iniciativas de formacéo e educacdo, em especial por parte das organizacoes de
Cuidados Paliativos;

Grupo 4: este grupo se subdivide em dois e apresenta as seguintes caracteristicas:

4a) neste subgrupo os paises tém servicos de cuidados paliativos e eles estdo em um estagio de

integracdo preliminar na prestagédo de servi¢os. Um pais nessa categoria é caracterizado pelo
desenvolvimento de uma massa critica de ativismo de cuidados paliativos em varios locais;
apresenta uma variedade de prestadores de cuidados paliativos e tipos de servigos; demonstra
uma conscientizacgao sobre cuidados paliativos por parte dos profissionais de saude e
comunidades locais; possui uma estratégia de cuidados paliativos implementada e avaliada

regularmente; disponibiliza morfina e algumas outras drogas fortes para aliviar a dor; apresenta



[XEEEEEEEEE]

44
algum impacto dos cuidados paliativos na politica; possui a oferta de um nimero substancial de

iniciativas de formacdao e educacao por uma serie de organizacoes; e hd uma associag¢do nacional
de Cuidados Paliativos; 4b) neste subgrupo, os servigos de cuidados paliativos estdo em um
estagio de integracdo avancgada na prestacdo de servicos principais. O pais nessa categoria é
caracterizado pelo desenvolvimento de uma massa criticade ativismo de cuidados paliativos em
uma ampla variedade de locais; tem uma prestacdo abrangente de todos os tipos de cuidados
paliativos por varios prestadores de servicos; ampla conscientiza¢do dos cuidados paliativos
por parte dos profissionais de satde, comunidades locais e sociedade em geral; possui uma
estratégia de cuidados paliativos implementada e atualizada regularmente; tem disponibilidade
irrestrita de morfina e medicamentos analgésicos mais fortes; apresenta impacto substancial
dos cuidados paliativos na politica; tem diretrizes de cuidados paliativos; possui centros de
educacdo reconhecidos e ligagdes académicas com universidades com evidéncia de integracao
dos cuidados paliativos nos curriculos relevantes e possui uma associacéo nacional de cuidados
paliativos que alcanga impacto significativo.

Neste mapeamento feito em parceria pela OMS e a WHPCA, para avaliar o
desenvolvimento dos cuidados paliativos, o Brasil foi classificado no grupo 3b. Comparado ao
primeiro mapeamento, ocorrido em 2014, o Brasil melhorou uma posi¢édo, passando do grupo

3a para o grupo 3b (WHPCA, 2020).

No Atlas Global ¢ reforgada a importancia de se escutar as pessoas que necessitamdos
cuidados paliativos, pois dessa forma os profissionais poderdo identificar quais sao os aspectos
importantes para essas pessoas, que garantam a dignidade e a qualidade de vida das mesmas,
considerando as diferentes culturas.

Segundo registro realizado no site da ANCP, os primeiros servicos de cuidados
paliativos apareceram pela primeira vez nos anos 90, ainda de forma experimental. Ha o
registro de que o Prof. Marco Tulio de Assis Figueiredo foi pioneiro na criacdo dos primeiros
cursos e atendimentos, a partir da proposta paliativista, na Escola Paulista de Medicina —
UNIFESP/EPM. Como servicos pioneiros, na mesma década, em 1998, o Instituto Nacional do

Cancer — INCA, do Ministério da Saude, inaugurou o Hospital Unidade 1V, voltado para os
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Cuidados Paliativos. Em 2002, o Hospital do Servidor Publico Estadual de Séo Paulo —

HSPE/SP inaugurou sua enfermaria de cuidados paliativos, comandada pela Dra. Maria Goretti
Sales Maciel, e, também em S&o Paulo, o Hospital do Servidor Publico Municipal, comandado
pela Dra. Dalva Yukie Matsumoto, inaugurou o servigo de cuidados paliativos, em junho de
2004 (ANCP, s/d).

Em 2005 foi fundada a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), que
contribuiu muito para o avanco da regulamentacdo profissional paliativista no Brasil, e para a
definicdo conceitual dos cuidados paliativos, a partir de articulagbes com o Ministério da Saude
(MS), Ministério da Educacdo (ME), Conselho Federal de Medicina (CFM) e Associacdo
Médica Brasileira (AMB). A ANCP participou ativamente da Camara Técnica sobre
Terminalidade da Vida e Cuidados Paliativos do Conselho Federal de Medicina, ajudando a

elaborar resolucbes importantes sobre a atividade médica relacionada a essa pratica.

Em 2009 o CFM incluiu, no seu Cédigo de Etica Médica, os cuidados paliativos como
principio fundamental. No entanto, consta o registro no site da ANCP, que os profissionais
paliativistas ainda lutam pela regularizacdo da medicina paliativa como area de atuacdo médica
junto a Associacdo Médica Brasileira, assim como trabalham para a universalizacdo dos servi¢cos
de cuidados paliativos no Ministério da Saude (ANCP, s/d).

Mais recentemente, o0 Conselho Nacional de Educacdo (CNE), por meio de alteracdo da
Resolucdo CNE/CES n° 3, de 20 de junho de 2014, reconheceu que os alunos de graduacdo em
medicina devem receber formacdo e treinamento sobre competéncias especificas para 0s
cuidados paliativos. A Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) apoiou a alteracdo
da resolugéo que resultou nas novas Diretrizes Curriculares Nacionais (DCN) .

Segundo a ANCP, a nova Resolu¢do CNE/CES, de n° 3, publicada em tres de novembro
de 2022, prevé que estudantes de medicina tenham acesso a comunicagdo compassiva e
efetiva com pacientes, gerenciamento de dor e outros sintomas, principios e boas praticas de
cuidados paliativos. Os estudantes de medicina deverdo compreender, também, sobre os
critérios de indicacdo para cuidados paliativos precoces ao diagnostico de doenca ameacadora

de vida e para indicagdo e manejo de cuidados de fim de vida, incluindo além do controle de
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sintomas de sofrimento fisico, a abordagem de aspectos psicossociais, espirituais e culturais

dos cuidados e também identificando riscos potenciais de luto complicado, (ANCP, s/d).

A ANCP (s/d) afirma, ainda, que as atividades paliativas precisam ser regularizadas por
leis no Brasil, e que também é necessario esclarecer e acabar com o preconceito relacionado
aos cuidados paliativos, entre médicos, profissionais de salde, gestores hospitalares e poder
judiciario. Tal preconceito esta muito relacionado a confusdo do cuidado paliativo com

eutanésia, e em relagdo ao uso de opidides, como a morfina, para o alivio da dor.

Os cuidados paliativos sdo uma necessidade de satde publica e a conscientizagdo dapopulagédo
sobre os cuidados paliativos é essencial para que o sistema de salde brasileiro mude sua
abordagem aos pacientes que vivem com doencas que ameacam a continuidade desuas vidas
(ANCP, s/d).

Segundo Santos et al (2019), a estimativa de crescimento da populacédo brasileira entre
2000 e 2040 é de 31,5%. Considerando os calculos e projecdes realizadas pelos pesquisadores,
662.065 pessoas necessitariam de cuidados paliativos em 2000, passando para 1.166.279, no
ano de 2040 .

Em 2023, foi publicado o Atlas dos cuidados paliativos do Brasil — 2022, levantamento
realizado a cada dois anos, pela ANCP, cuja primera edi¢éo foi publicado em 2018. O Atlas
tem como objetivo descrever o panorama dos servicos que ofertam cuidados paliativos no
Brasil. Nessa edicdo, os autores Santos et al (2023) registram que a cada ano cresce, no Brasil,
0 numero desses servicos, alcancando em 2022 a marca de 234 servigos, Esse valor representa
um aumento no numero de servicos de 22,5%, em relacdo ao ano de 2019. Nessa mesma
publicacdo hd um alerta sobre a necessidade de criagdo de politica pablica nacional em
cuidados paliativos, que responda as necessidades de cuidado das pessoas que vivem situacoes
ameacadoras da vida, de seus familiares e cuidadores. Um ano depois a publicacdo do referido
Atlas, foi publicada pelo Ministério da Saude, a Politica Nacional de Cuidados Paliativos, pela
Portaria GM/MS n° 3.681/2024.

3.4 Cuidados paliativos e a atengdo primaria a Saude: Desafios para a implementacéo

A Politica Nacional da Atencdo Béasica (PNAB), (Brasil, 2017), tem a Satde da Familia


https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2024/prt3681_22_05_2024.html
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como estratégia prioritaria para sua expansdo e consolidagdo. A tencao Primaria & Salude, é o

primeiro ponto de atencdo e porta de entrada preferencial do sistema de salde, devendo
ordenar os fluxos e contra fluxos de pessoas, produtos e informac6es em todos os pontos de
atencdo a saude, promovendo a atencéo integral. E possivel afirmar que a atencdo primaria tem
papel importante na paliagdo,pois suas equipes, em especial as equipes de saude da familia,
podem realizar o acompanhamento dos pacientes em cuidados paliativos, nas unidades de
saude ou nos seus domicilios, realizando o manejo dos sintomas fisicos, que necessitam de
intervencdes simples e em especial na transicao de necessidades de cuidados curativos para 0s
paliativos.

Nesse processo é muito importante a criacdo de um bom vinculo da equipe da atencao
primaria com a familia, com o cuidador e o paciente, assim como com as equipesde atengédo
domiciliar e de servicos especializados (Floriani & Schramm, 2004).

Os membros da equipe precisam saber ouvir o paciente e seus familiares, assim como
saber transmitir as noticias dificeis, numa linguagem acessivel, pois nesta fase do tratamento,
as acOes ndo terdo mais um carater curativo. Além disso, ndo é possivel desenvolver bons
cuidados paliativos sem que o paciente tenha conhecimento de sua real condicéo de saude,
exceto quando o paciente manifestar que nao tem interesse ou desejo de saber da sua condicao.
E igualmente importante, que o profissional mantenha a esperanca dentro de metas reais, com
uma postura ativa no alivio dos seus sintomas e sofrimento e nondo abandono, garantindo a
continuidade do cuidado (Souza et al, 2015).

O desenvolvimento de programas de educacao permanente € muito importante para que
os cuidados paliativos sejam incorporados nos diferentes niveis de atencdo, de forma que os
mesmos sejam bem organizados, e ajudem na superacao de deficiéncias relacionadas ao ensino
dos cuidados paliativos na graduagéo e pds-graduacao para os profissionais de salde.

A atualizagdo da equipe sobre as descobertas e conhecimentos em cuidados
paliativos, juntamente com 0 acesso aos especialistas nessa area sao prerrogativas fundamentais
para quem trabalha com o tema, pois importantes atribui¢des e competéncias técnicas e
humanas sdo exigidas de quem atua na area dos cuidados paliativos (Souza et al, 2015).

Em recente reviséo integrativa realizada por Silva et al (2022), foi realizada a
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caracterizacdo dos desafios para a implementacdo dos cuidados paliativos na atencdo primaria

a Saude. As autoras destacam entre as principais barreiras, ou desafios, a necessidade de mudar
a centralidade da APS no seu modo de ofertar o cuidado, ou seja ndo focar apenas em
procedimentos e acdes curativas. E necessario desenvolver fluxo de informagao entre os
diferentes niveis de cuidado, capacitar os profisisonais para a identificagdo de pacientes
elegiveis e para a atengdo ofertada, melhorar a comunicacéo entre médico-paciente, garantir o
acesso oportuno na comunidade, planejar a assisténcia de forma que responda também
questdes decorrentes do desconforto relacionado ao sofrimento, depresséo e desesperanga,
ampliando a oferta de apoio psicolégico, incluindo os profissionais. O escopo de oferta de
cuidados paliativos deve ir para aléem dos casos de cancer, contemplando diferentes doencas
crénicas ndo transmissiveis, incluindo todos os segmentos etarios, das criancas as pessoas
idosas, garantir a disponibilidade de insumos e material humano, em especial a constituicdo de

equipes multiprofissionais na atencdo primaria.

Um fator destacado no estudo de Silva et al (2022) como um dificultador na
implementacdo dos cuidados paliativos na atencao primaria é a ndo promoc¢do de uma morte
digna. Falar sobre a morte e 0 morrer se mostrou como um grande desafio para os profisisonais
de salde. Nas cidades ocidentais, a morte aparece constantemente relacionada a dor, ao
sofrimento e até mesmo ao castigo divino. O desafio de se compreender a morte como uma
etapa do curso da vida é identificada como necessaria desde a formacéo dos profisisonais, pois
se refletira na relacdo que sera estabelecida entre equipe e paciente, além de influenciar
diretamente na comunicagéo entre equipes e entre aequipe e o paciente e seus familiares (Silva et
al, 2022).

Em relacdo a atencdo priméria, cenario estabelecido como objeto deste estudo, a
Resolucdo MS - CIT n° 41/2018, citada anteriormente, reconhece a mesma como ordenadorada
rede e coordenadora do cuidado, definindo que a atencao primaria sera responsavel por
acompanhar os usuarios com doencgas ameacgadoras de vida em seu territorio, prevalecendo o
cuidado longitudinal, ofertado pelas equipes de atencdo basica, em conjunto com o Nucleo

ampliado de satde da familia e atengdo basica (NASF- AB), devendo contar com a retaguarda
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dos demais pontos da rede de atengdo sempre que necessario (MS, 2020).

A ndo compreensao por parte de gestores e profissionais de salde de que o cuidado
paliativo é uma abordagem que promove a qualidade de vida e o alivio do sofrimento causado
pela dor fisica, psicossocial e espiritual do paciente, de seus familiares e cuidadores,que
vivenciam a experiéncia de conviver com uma doenca ameacadora da vida, faz com que
pessoas que poderiam se beneficiar precocemente dos cuidados paliativos sejam encaminhados
a esses cuidados muito tardiamente. Além disso, a compreensdo equivocada de que 0s
cuidados paliativos s6 podem ser ofertados no final de vida, ap6s terem se esgotado todas as
opcOes de tratamento curativo, ndo contribui para uma atencgéo integrada e integral (Hoffmann
et al, 2023).

O ndmero crescente de pessoas que necessitam enfrentar problemas graves e
ameacadores da vida reforca a necessidade de ampliagdo do acesso aos cuidados paliativos,
nos diferentes pontos de atencao, em especial na aten¢do primaria. Muitos destes problemas
sdo decorentes do impacto das Doengas Cronicas N&o Transmissiveis (DCNT) no perfil da
morbimortalidade, e consequentemente na qualidade de vida dos individuos. A Pesquisa
Nacional de Saude (PNS), de 2019 (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica[IBGE],
2021), aponta que 52% das pessoas de 18 anos ou mais informaram que receberam diagnéstico
de pelo menos uma das DCNT em 2019. Neste sentido identificar os fatores que podem
contribuir para a ampliacdo do acesso aos cuidados integrais, e entre eles os cuidados
paliativos, € de extrema importancia para a manutenc¢éo da qualidade de vida.

3.5 - Revisdo Integrativa sobre Cuidados Paliativos e Atencdo Primaria

Visando conhecer a producéo cientifica sobre o tema dos cuidados paliativos e a sua
implementacdo na atengdo primaria, foi realizada uma reviséo integrativa de literatura, nos
meses de outubro e novembro de 2022. A busca dos artigos cientificos revisados por pares foi
realizado nas bases de dados das plataformas Periodicos CAPES (LILACS, BVS e SciELO) e
PubMed (MEDLINE). A selecao dos artigos passou pelas seis etapas previstas na revisdo
integrativa de literatura, e o trabalho de analise consistiu em leituras detalhadas para a
identificacdo daqueles que respondessem a questdo central de pesquisa: Quais sdo as evidencias

cientificas produzidas sobre os Cuidados Paliativos na Atencao Primaria a Saude? Como
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perguntas auxiliares, para refinar e categorizar os estudos selecionados, considerou-se as

seguintes questfes: O que, como e para quem sao ofertadas as a¢des de Cuidados Paliativos na
atencdo primaria a saude? Quais as barreiras e os fatores facilitadores para a implementacao
dos Cuidados Paliativos na Atencdo Primaria a Saude?

A busca seguiu alguns filtros definidos pela pesquisadora, sendo considerados publicagfes
no formato de artigo cientifico, em periodicos cientificos com acesso livre, no periodo de
janeiro de 2012 a novembro de 2022, escritos em um dos trés idiomas: portugués, inglés ou
espanhol.

A selecdo e categorizagdo dos artigos foram realizadas de forma independente por dois
revisores, e as divergéncias resolvidas por consenso. As etapas da selecdo sdo descritas no

fluxograma representativo do processo de incluséo dos artigos (Figura 4).

Figura 4
Fluxograma representativo do processo de inclusdo dos artigos na revisao integrativa.
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Os 28 artigos cientificos incluidos no estudo, foram publicados ao longo do

periodo definido para a busca (2012 — 2022). Os anos que tiveram o maior numero de
artigos selecionados foram 2016 e 2021, com seis (21,42%) e cinco (7,85%) artigos
respectivamente. Em relacéo as areas dos periddicos em que os artigos selecionados foram
publicados, nove (32,14%) sdo periodicos especificos sobre cuidados paliativos, um
(3,57%)sobre cuidado do cancer, quatro (14,28%) sobre satde coletiva e/ou politicas
publicas, dois (7,14%) sobre morte e 0 morrer, um (3,57%) sobre préaticas médicas e
farmacologia, sete (25%) sobre enfermagem, trés (10,7%) sobre medicina de familia e
comunidade e dois (7,14%), sobre educacdo médica. A distribuicdo dos artigos segundo a
regido geografica de sua producdo também foi variada, nove (32,14%) foram produzidos na
América do Sul, desses oito no Brasil e um no Equador; cinco (17,85%) na América do
Norte, sendo dois nosEUA e trés no Canada; treze (46,42%) na Europa, onde Irlanda,
Holanda e Inglaterra, com dois artigos selecionados cada e Finlandia, Escécia, Bélgica,
Alemanha, Espanha, Suécia e Noruega, um artigo cada e, um (3,57%) na Oceania,
produzido na Austrélia.

Para a sistematizacdo dos resultados encontrados, utilizou-se um formulario especifico,
onde destacou-se , informac6es sobre fonte da base de dados, titulo,autores, perioddico, ano
de publicacdo e contribuicBes para o estudo, a sistematizacdo foi registrada em uma tabela

especifica (Apéndice E).

Apds a sistematizacdo dos artigos selecionados, optou-se pela categorizacdo dos
estudos, levando em conta 0s conceitos e compreensdo sobre os cuidados paliativos;
implementacao dos cuidados paliativos na atencdo primaria: barreiras e fatores facilitadores e,
habilidades, conhecimentos e competéncias necessarias aos profissionais que trabalham com o
tema.

Conceito e Compreensao sobre os Cuidados Paliativos

A revisdo integrativa identificou varios pontos em comum, em relacdo a compreensao

do conceito e fatores necessarios para a aplicabilidade dos Cuidados Paliativos na atencéo

primaria. Para uma abordagem mais ampla e inclusiva em relacdo aos cuidados paliativos e ao
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tema da finitude e morte, € muito importante que 0s mesmos sejam inseridos no escopo das

politicas publicas, e garantam, desta forma, o acesso equitativo a estes cuidados na atencéo
primaria, a todas as pessoas que vivam com doencgas ameagadaoras de suas vidas, bem como,
que estas politicas promovam a integracao dos cuidados paliativos emtodos os niveis de
atencdo do sistema de salde (Azevedo et al, 2016; Becker et al, 2014; Justino et al 2020;
Marcucci et al, 2016). Esta acdo se faz cada vez mais necessaria, diante das mudangas que
ocorrem no perfil populacional, epidemioldgico e demografico, e que se refletem no aumento
da demanda por cuidados relacionados as doencas crénicas ndo transmissives. Para que a
abordagem dos cuidados paliativos e os cuidados de fim de vida, sejam traduzidos em politica
publica, sdo necessarias mudancas na cultura da sociedade como um todo, trazendo o tema
para a discussdo publica, e promovendo a sensibilidade e o reconhecimento as diferencas
culturais, sociais, ambientais, psicologicas e espirituais, nas suas mais diferentes formas e
representacdes, identificando recursos e experiéncias existentes, ampliando os pontos de
aproximacdao entre a satde publica e os cuidados paliativos e de fim de vida. (Becker et al,

2014)

Alguns artigos selecionados (Azevedo et al, 2016; Azevedo et al, 2017; Evans et al,
2021; Ribeiro & Poles, 2019) fizeram referencia ao conceito ampliado de Cuidados Paliativos,
proposto pela OMS, gue se aplica a individuos com diagndstico de doenca crénica que ameace
a vida, iniciando a oferta, ja no inicio do curso da doenca, e ndo s6 paraaqueles que estdo em
fase final de vida. O Cuidado Paliativo deve ser ofertado, de forma que abranja as dimensdes
biopsicossocial e espiritual, o controle e conforto do sofrimento dos pacientes e de seus
familiares, devendo ser ofertados o mais precocemente possivel, no tempo oportuno. E
necessaria a compreensdo de que os cuidados paliativos tém por objetivoa promocéo da
qualidade de vida, a prevencéo e o alivio da dor e do sofrimento do paciente nas mais
diferentes dimensdes de suas vidas e de seus familiares, (Azevedo, et al, 2016; Becker et al,
2014; Pérez Pérez, 2016).

Estudos sobre as demandas recebidas por cuidados palitiavos na atengdo priméria a

salde (Marcucci et al, 2016; De Paula Paz et al, 2016; Pérez Pérez, 2016; Silva, Nietsche &
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Congo, 2022), demonstraram que a maioria dos casos elegiveis se referiam a pessoas com

Doencas Cronicas Nao Transmissiveis, doengas ndo malignas, incluindo as deméncias e
doencas cardiovasculares, que recebem cuidados médicos, de enfermagem e tratamento
farmacoldgico, no entanto, ndo recebiam tratamento multiprofissional, conforme preconizado
pela OMS.

Implementac¢éo dos Cuidados Paliativos na Aten¢do Primaria: barreiras e fatores

facilitadores

Identifica-se a necesidade de investimento e oferta de educacéo continuada, incluindo o
treinamento para o desenvolvimento de préaticas adequadas e de qualidade, aos profissionais de
saude, de forma que os mesmos possam desenvolver habilidades e adquirir conhecimentos
relacionados aos cuidados paliativos na atencéo primaria. Além da educacgéo continuada,
dirigida aos profissionais, também é muito importante educar o publico em geral, sobre
questdes relacionadas a transicdo dos cuidados e ao falecimento (Becker et al, 2014 ; Evans et

al, 2021; Justino at al, 2020; Queiroz et al, 2013)

Para Azevedo et al (2017) a maioria das pessoas preferem morrer em casa e ndo em
hospitais.Tal preferéncia, reforca a necessidade de aperfeicoamento dos profissionais da
atencdo primaria, para o melhor manejo dos sintomas, dos sofrimentos fisicos, psicossociaise
espirituais que impactam diretamente na qualidade de vida das pessoas e de seus familiares,
garantindo a integralidade do cuidado ofertado na comunidade (Azevedo et al, 2016; Azevedo
et al, 2017; Ewertowski et al, 2018; Pérez Pérez, 2016; Queiroz et al, 2013).

Além disso, segundo Ewertowsk et al (2018), entre 10 a 15% das pessoas com doencas
incuraveis, gravemente doentes ou em fase final de vida, precisardo de cuidados paliativos
especializados, no entanto, a maioria da demanda pode ser tratada adequadamente com
cuidados paliativos generalistas. Corroborando com esses achados, foi identificado que a
formagéo em cuidados paliativos se aplica a toda equipe da atencdo primaria, no entanto aos
médicos clinicos e aos enfermeiros, foi dada maior enfase no que se refere a correta
identificacdo das pessoas elegiveis. Quando citados, os critérios para a definicdo das pessoas

elegiveis foram referenciados os preconizados pela OMS: apresentacdo de uma enfermidade
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avancada e progressiva; poucas possibilidades de resposta a terapéutica curativa; evolugdo

clinica que demande diferentes formas de cuidado; impacto emocional e social para o doente
e sua familia; prognostico de vida limitado; necessidade de adequacdo terapéutica, associados a
percepgdo por parte da equipe de que, além do tratamento curativo, existem sintomas e
desconfortos que comprometem a qualidade de vida da pessoa, e que esses, precisam ser
abordados por uma equipe interdisciplinar de forma competente, séria e que respeite a
autonomia da pessoa sob cuidado (Azevedo et al, 2016; Azevedo et al, 2017; Becker et al,

2014, Ewertowsk et al 2018, Justino et al, 2020, Pérez Pérez, 2016).

O predominio do modelo curativista, nos sistemas de salde, impacta na ndo priorizacdo dos
pacientes elegiveis aos cuidados paliativos, pois a formacédo voltada para a cura acaba
afastando os profissionais das a¢cdes voltadas para o suporte amorte e a vivéncia do luto.
(Azevedo et al, 2016; Kelly, Garvey & Palcic, 2016; Pérez Pérez, 2016; Queiroz et al, 2013).
Outro desafio para a implementacdo dos cuidados paliativos na atencdo primaria, apontado
pelos estudos, ¢ a falta de articulacdo entre os diferentes niveis de assisténcia, questdo
importante ao se pensar a organizacdo da atencdo a satde em rede. Destaca-se neste contexto a
Atencdo Domiciliar (AD), em especial na sua modalidade AD1, que se refere ao cuidado
ofertado pelas equipes de atencdo primaria a salde, as pessoas que possuam problemas de
salde controlados e ou compensados, com dificuldades de irem até as unidadesbasicas de
salde, e, em geral, necessitam de cuidados com menor frequéncia e com menor necessidade de
intervencdes multiprofissionais, uma vez que se pressupde maior estabilidade no seu quadro
(Brasil, 2016). A AD aparece como uma modalidade de cuidado estretégica, que permite a
reducdo da permanéncia dos pacientes em internacdes hospitalares prolongadas, contribuindo
também para a reducdo dos gastos pubicos (Azevedo et al , 2016; Justino et al, 2020; Marcucci
et al, 2016; Pérez Pérez, 2016) .

A organizagdo da RAS implica na necessidade de provimento de estrutura e recursos
fisicos e humanos que possibilitem a oferta de cuidados paliativos de qualidade, de forma
articulada entre os diferentes niveis de atencdo, ofertandoretaguarda as equipes da APS, ou

seja, garantindo, que quando necessario, os profissionais da atencdo primaria possam lancar
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mao da atengdo especializada, e que o fluxo do cuidado entre os diferentes servigos e niveis de

atencdo, ocorra de forma &gil, facilitando a discusséode casos e a disponibilizacdo de
medicamentos, em especial, 0s medicamentos para dor, como 0s opidides. A subestimacdo da
dor dos pacientes foi considerada como uma das principais razdes para 0 manejo inadequado
da dor (Azevedo et al, 2016; Becker et al, 2014,Ewertwski et al, 2018; Justino et al, 2020;

Silvoniemi et al, 2012).

A desigualdade no acesso aos cuidados paliativos, também foi registrado nos artigos
selecionados, em especial em relacdo as pessoas com doencas ndo malignas, sendo essa
desigualdade influenciada por diferentes fatores como idade, sexo, etnia, localizacéo
geografica e tipo de doenca. Estudos identificaram que o acesso ao cuidado integrado ofertado
na APS, possibilita a reducdo das desigualdades, considerando que permite a identificacdo e o
gerenciamento da articulacdo necessaria para ofertar as respostas as demandas, em especial das
pessoas com doencas ndo malignas e com multimorbidades (Dalkin et al, 2016; Justino et al,
2020; Marcucci et al, 2016; Mason et al, 2015, Pérez Pérez,2016).

Um tema pouco explorado nos artigos da revisao foi sobre os desafios para a oferta
dos cuidados paliativos nas regides distantes dos grandes centros ou zonas rurais. Estudo
realizado na Noruega (Johansen & Ervik, 2022), identificou que os desafios para a oferta dos
cuidados paliativos em contextos rurais referiam-se a falta de recursos humanos locais, a
distancia entre os profissionais e 0s pacientes, e a necessidade de improvisar solucdes devidoa
falta de especialistas. Entre as solucdes citadas, destaca-se a utilizacdo de tecnologia para
comunicacgédo remota, o desenvolvimento de redes de apoio entre os profissionais locais e entre
servicos de niveis de atengdo distintos, em especial para o suporte as transi¢des do cuidado, e a

adaptacdo de préaticas para atender as necessidades especificas da comunidade rural.

Artigo de revisao de escopo, de Justino et al (2020), apontou alguns desafios para a
integracdo dos Cuidados Paliativos na APS, destacando a necessidade de capacitacao dos
profissionais de salde, a falta de recursos, problemas de comunicag&o entre os profissionaise
entre os profissionais e 0s pacientes e seus familiares. A articulacdo entre os servicos de

niveis de atengdo diferentes, e a ndo aceitagdo cultural dos cuidados paliativos, sdo
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importantes barreiras, para as quais, sdo sugeridas o desenvolvimento de diretrizes de préaticas

clinicas, estratégias de capacitacdo para profissionais de saude e avaliacdo de modelos de
cuidados inovadores. (Queiroz et al, 2013; Silva et al, 2022).

O Sistema Unico de Saude, tem um grande desafio, que é a oferta do cuidado integral,
demanda que aumentou muito nos Ultimos anos, e, continuard aumentando nos proximos, em
funcédo do envelhecimento populacional e do aumento de doengas cronicas.

Uma das criticas apresentadas em estudo sobre o cuidado de pacientes terminais na
APS, em municipios distantes dos grandes centros, se refere a defesa do direito das pessoas de
viverem os Ultimos momentos de suas vidas em suas casas, € ndo terema garantia da
continuidade terapéutica e assistencial, pois muitas vezes, diante da impossibilidade de cura os
doentes sdo encaminhados para suas casas, sem terem a definicdo de um servico de referencia
na APS, ou mesmo quando esses existem, 0 acompanhamento € descontinuado pela falta de
recursos humanos, materiais e insumos necessarios para um cuidado qualificado (Queiroz et al,
2013).

Nesse mesmo estudo os autores concluem que foram poucos o0s ganhos dos pacientesna
fase terminal, em funcdo de problemas na gestéo dos casos, descontinuidade no cuidado,
associados a falta de profissionais médicos e de outras especialidades para o atendimento
(Queiroz et al, 2013).

Um fator de grande relevancia, no contexto dos Cuidados Paliativos na APS, se refere ao
necessario reconhecimento do suporte ao luto como parte dos cuidados paliativos, e seu papel
importante na reducdo do sofrimento e na promoc¢édo do bem-estar emocional dos familiares e
cuidadores. No entanto, estudo sobre as préaticas de atengdo ao luto realizado em cinco paises
(Breen et al, 2014), demonstrou que ha diferencas no tipo de ofertas de apoio ao luto, variando
de telefonemas, elaboragdo de memorial, apoio psicologicoindividual e em grupo e presenca
nos funerais. Os pesquisadores ndo encontraram, neste estudo, evidencias sobre o tempo, tipo

de apoio ou complicagOes decorrentes do luto prolongado.
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Estudo realizado no Equador (Rodriguez Quintana et al, 2021) para avaliar a
implementacdo de um Guia de Pratica Clinica sobre Cuidados Paliativos, demonstrou que a
existencia de planos e a determingédo para a implementacéo de uma politica para os cuidados
paliativos, ndo garantem que as recomendacdes sejam colocadas em pratica, no entanto, 0s
planos, sdo importantes para orientar a tomada de decisdo sobre quais investimentos sao
necessarios para: formacéo, sensibilizacéo e financiamento. O conhecimento, por parte dos
gestores e profissionais sobre os cuidados paliativos, contribui para a implementacgéo de
documentos orientadores como o Guia, objeto do estudo citado, melhorando a qualidade de
vida e o sofrimento dos pacientes .

Habilidades, conhecimentos e competéncias necessarias aos profissionais

Aspectos relacionados as competéncias, conhecimentos e habilidades, dos
profisisonais foram temas abordados com frequencia nos artigos selecionados, especialmente
sobre a necessidade de obterem informac6es e aprendizados técnicos, associados a habilidades
para o estabelecimento de relagOes interpessoais caracterizadas por empatia, compaixéao,

respeito e comunicagao eficaz.

Estudo sobre as percepcdes dos médicos de familia quanto ao planejamento antecipado de
cuidados, ou diretivas antecipadas de vontade, mostrou que, além das barreiras para a oferta
dos cuidados paliativos, como a falta de tempo, treinamento insuficiente, complexidade da
doenca e relutancia dos pacientes e familiares em discutir quest6es relacionadas ao fim da vida,
tembém é necessario o inicio de conversas sobre cuidados paliativos em estagios iniciais da
doenca, de forma sensivel e compassiva, contribuindo para a tomada de decisdo compartilhada,
que leve em conta as necessidades da pessoa, seu contexto pessoal e familiar. Além disso, as
diretivas antecipadas, podem orientar a agéo das equipes que ndo acompanham o caso, como
por exemplo, nos plantdes e nas transferéncias para o domicilio, (Brazil et al, 2015; Hafid et
al, 2021; Johansen &Ervik, 2022; Warner et al, 2021, Pérez Pérez, 2016; Queiroz et al, 2013).
Estudo de reviséo, realizado no Brasil, por Ribeiro e Poles (2019), acrescentou como
ponto importante relacionado ao luto, a dificuldade de profissionais e familiares para falarem

sobre o tema. Os autores acreditam que essa dificuldade aconteca em decorrencia dando
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inclusdo desse tema nos curriculos formativos, e a consequente falta de preparo dos

profissionais para a comunicacao de noticias dificeis, incluindo a abordagem de temas
considerados de maior densidade, como a morte e o morrer. Essa dificuldade foi apontada
como um desafio para a inclusdo dos Cuidados Paliavos na APS (Justino et al, 2020; Ribeiro
& Poles, 2019, Queiroz et al, 2013; Silva et. al, 2022). Nesta mesma perspectiva, € registrada a
importancia da abordagem holistica, de forma que sejam reconhecidas as necessidades fisicas,
psicossociais, espirituais e emocionais, a partir de uma abordagem interdisciplinar, realizada
por equipes compostas por profissionais de diferentes formacdes, como médicos, enfermeiros,
assistentes sociais, psicélogos e capeldes, possibilitando assim, a oferta de um cuidado
abrangente, coordenado pela atencdo primaria (Dalkin et al, 2016; Justino et al, 2020; De Paula
Paz, et al, 2016).

Quanto as praticas, consideradas essenciais aos profissionais que trabalham com
Cuidados Paliativos, diferentes estudos apontaram: a identificacdo, o diagnostico, a avaliagdo e
o tratamento da dor, da dispneia e do sofrimento psiquico, assim como lidar com questbes de
fim de vida; abordar a angustia e o sofrimento dos cuidadores; essenciais para 0
desenvolvimento de um plano de cuidados com base nos recursos disponiveis, além de
estabelecer uma comunicacdo clara, franca, direta e colaborativa com pacientes, familiares e
outros profissionais, inclusive por meio de recursos da tecnologia da informacao (De Lima et
al, 2012; Koper et al, 2019; Warner et al, 2021; Mason et al, 2015).

A constituicdo de equipes multidisciplinares contribui para que as praticas dos

profissionais incluam a conversa necessaria entre os profissionais sobre o gerenciamento

dos casos. Esse compartilhamento de saberes possibilita identificar as necessidades
individuais, e a construcdo de planos de cuidado que respondam as demandas das pessoas sob
seus cuidados, especialmente quando essa construgdo envolve os pacientes e seus familaires,
clareando, inclusive, a defini¢do dos objetivos do cuidado. Para tanto, é necessario o
desenvolvimento de habilidades e conhecimentos sobre diferentes metodologiase instrumentos
para a identificacéo e registro dos casos, de forma compartilhada pela equipe (Warner et al,

2021).



[XEEEEEEEEE]

59

Estudo sobre as praticas dos médicos da estratégia de satde da familia (Ribeiro &
Poles, 2019), apontou que a formacdo académica ndo preparou os profissionais, que
participaram do estudo, para lidar com o sofrimento pessoal que sentiam quando algum
paciente morria, registrando, ainda, que a dificuldade de lidar com a perda de pacientes pode
levar a problemas emocionais, impactando fortemente nas suas vidas profissional e pessoal.

Os conceitos orientadores da atencao primaria a satde, longitudinalidade,
integralidade, humanizacdo, coordenacéo articulada do cuidado e o estabelecimento de
vinculo, sdo fundamentais para a pratica dos cuidados paliativos, tanto para os pacientes,
quanto para seus familiares, pois contribuem para diminuir o sofrimento, em todas as etapasde
cuidado, incluindo na fase do luto, contribuindo, também, para o acompanhamento
longitudinal e para o fortalecimento dos vinculos (Warner et al, 2021).

Estudo sobre seguranca do paciente em cuidados paliativos na atencéo primaria,
(Williams et al, 2019), realizado a partir do levantamento de notificagdes de incidentes, forado
horario de expediente, identificou que as areas de menor segurancga foram as relacionadas aos
erros na provisao de medicamentos; garantia do acesso a cuidados oportunos e processos de

informacao ineficientes, em funcdo de problemas de comunicacéo.

Artigo sobre a avaliagdo de um programa de treinamento em cuidados paliativos, considerou a
orientagéo recorrente sobre a necessidade de se investir na formagéo e capacitacdo dos
profissionais, e, apontou os enfermeiros paliativistas, como os profissionais que poderiam ser
os facilitadores do aprendizado dos médicos generalistas, nos ambientes de trabalho,
reforcando, ainda, ser uma proposta viavel, mas complexa, que dependeria da relagéo entre os

profissionais e entre equipes (Pype et al, 2015).

A existéncia de equipes multiprofissionais, nos servicos que ofertam cuidados paliativos, €
muito importante pois possibilita a integralidade do cuidado e aponta para a necessidade de
conhecimentos teoricos, cientificos e técnicos e de habilidades clinicas, especificas das
diferentes profissdes, para que respondam as necessidades do diagnéstico, adoecimento,

finitude e luto, de forma integral (Silva et al, 2022). O apoio psicoldgico aos profissionais da
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APS foi apontado como de grande importancia, no entanto as ofertas séo quase inexistentes, e,

diante da complexidade de emoc0es vivenciadas nas suas praticas, do estresse vivido pelos
profissionais nas relacdes interpessoais, no ambiente de trabalho, o conflito de papéis e as
barreiras para uma comunicacdo adequada com pacientes e suas familias, se faz necessario a
garantia do apoio emocional as equipes (Silva et al, 2022). Além desses aspectos, estudo
realizado na Finlandia (Silmoniemi et al, 2012) sobre a percepcdo dos médicos, incluindo
oncologistas, geriatras, de medicina interna e médicos da atencdo priméria, sobre suas
competéncias e necessidades de formacao para o tratamento paliativo da dor, identificou queos
principios da OMS para o cuidado da dor eram conhecidos por 46% dos oncologistas e 32%
dos demais médicos. Esses dados reforcam a necessidade de investimento no treinamento e na
educacdo em cuidados paliativos, geranciamento da dor e na melhoria da comunicacédo. Esses
temas foram identificados como devendo fazer parte na formacéo geral e especializada dos
médicos. (Silmoniemi et al, 2012). Outro estudo realizado a partir de Intervencao Sueca de
Dignidade, reforca aspectos discutidos anteriormente, pois traz para a pauta a importancia do
reconhecimento da fala e das necessidades trazidas pelos pacientes. A escuta atenta e
acolhedora, por parte dos profissionais, impacta diretamente na dignidade das pessoas em
cuidados paliativos (S6derman, et al, 2021). As necessidades educacionais de enfermeiros que
atuam na atencdo primaria também foram objeto de artigo especifico que apontou entre seus
resultados, lacunas na formacao desses profissionais (Spineli et al, 2022),especialmente em
relacdo a necessidade de educacdo permanente relativa a definicéo e filosofia dos cuidados
paliativos, elegibilidade dos pacientes, cuidado integral ao paciente e afamilia, comunicacéo
interpessoal e de noticias dificeis, atuacdo em equipe multiprofissional e cuidados no final de
vida.

E possivel identificar que, juntamente com terapias modificadoras do curso das
doencas, os Cuidados Paliativos contribuem para prevenir e para o alivio do sofrimento de
pacientes e familiares. Sua abordagem interdisciplinar, com profissionais de saude capacitados,
providos no contexto da APS, podem colaborar para a reducao das hospitalizacdes e beneficiar

tanto os pacientes e suas familias quanto o proprio sistema de saude (Spineli et al, 2022)
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Capitulo 4 - Objetivos

4.1 Objetivo Geral
Considerando o cenario apresentado e a importancia de ampliacdo do acesso aos
cuidados paliativos, definiu-se como objetivo geral desta tese, identificar os desafios para
implementacdo dos cuidados paliativos na na atengdo primaria a saude.
4.2 Objetivos especificos:

- Identificar os conhecimentos, habilidades e praticas necessarias aos profissionais da
atencdo primaria a saude, para ofertarem cuidados paliativos de qualidade, segundo a
perspectiva de profissionais que atuam no campo dos cuidados paliativos.

- Oferecer subsidios aos gestores para a implementacdo dos cuidados paliativos na

atencdo primaria a saude
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Capitulo 5 - Método

5.1 Delineamento da pesquisa e suas etapas
O estudo adota abordagem qualitativa, do tipo transversal e de natureza exploratéria-
descritiva. Além da revisdo intgrativa, serdo realizadas entrevistas semi-estruturadas, a fim de
registrar narrativas de profissionais, que atuam junto a movimentos sociais, na assistencia ou
gestdo de sistemas e servicos de salde e ou, no campo de investigacdo dos cuidados paliativos.
5.1.1 Revisdo Integrativa

Na revisdo integrativa, buscou-se conhecer as pesquisas publicadas em artigos
cientificos no periodo de 2012 a 2022, sobre os cuidados paliativos na atencao primaria.

A escolha pela revisédo integrativa de literatura, uma das modalidades da revisao
bibliogréafica sistematica, se justifica pois ela responde a uma pergunta especifica e utiliza a
busca planejada que permite, identificar, selecionar e avaliar criticamente o0s estudos
relacionados ao tema escolhido.

A revisdo integrativa de literatura € um método objetivo que traz informacoes
conhecidas por outros estudos, ja realizados, sobre determinado tema. O termo integrativo,
segundo Botelho et al (2011), tem sua origem na intencdo de exprimir o seu objetivo de
integrar conceitos, opinides e ideias, utilizadas nas diferentes pesquisas selecionadas. Além
disso, esse método permite integrar pesquisas de diferentes metodologias.

Essa modalidade de pesquisa permite identificar os estudos feitos e publicados sobre o
tema pesquisado, conhecer a evolugdo das discussdes sobre determinado tema ao longo do

tempo e responder a pergunta norteadora da pesquisa.

A revisdo integrativa de literatura possui seis etapas distintas que devem acontecer em
uma ordem, de forma sistematica, sendo elas: 1? etapa: identificacdo do tema e selecdo da
questdo de pesquisa; 22 etapa: definicdo dos descritores e dos bancos de dados a serem
pesquisados; 32 etapa: identificacdo dos estudos pré-selecionados e selecionados; 42 etapa:
categorizacao dos estudos selecionados; 52 etapa: analise e interpretacdo dos resultados e a 62

etapa: apresentacdo da revisdo ou sintese do conhecimento (Botelho et al, 2011).

Mendes, Silveira, e Galvao (2008) também destacam a relevancia da revisao integrativa de
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literatura, pois afirmam que tal modalidade apresenta aos profissionais de diferentes areas e

também aos profissionais da saude, um acesso rapido aos diferentes dados coletados, a partir da
sistematizacdo e analise integrada dos seus achados, colaborando para que as condutas e a

tomada de decisdo, se déem de forma critica. As etapas da reviséo integrativa apresentadas por

* Busca dos estudos com base nos.
critérios de inchusio e exchisdo
&
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Nota:A figura 3 com a representagéo das fases da revisao integrativa tem como fonte Botelho
etal, (2011)

Neste estudo, a revisdo de literatura, foi realizada seguindo as etapas da reviséo integrativa,
sendo estruturada de forma que respondesse a seguinte questdo: Quais as evidencias cientificas
produzidas sobre os cuidados paliativos na atencdo primaria a saude? Como questdes
complementares, para orientar as buscas e a categorizacdo dos estudos selecionados, considerou-
se 0s seguintes questionamentos: O que,como e para quem sdo ofertadas as a¢fes de cuidados
paliativos na atencdo primaria a salde? Quais as barreiras e os fatores facilitadores para a
implementacdo dos cuidados paliativos na atencdo primaria a saude?

As bases de dados escolhidas para a realizagdo da busca foram as seguintes: Periddicos
da Coordenacéao de Aperfeicoamento de Pessoal do Nivel Superior (CAPES), queinclui a base
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Biblioteca Virtual

em Saude (BVS) Saude e Scientific Eletronic Library Online (SCiELO); e a ferramenta
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Public/Publisher (PubMed), que permite o acesso a United States National Library of

Medicine (MEDLINE).

As buscas foram feitas a partir das seguintes combinacgdes de descritores de saude e
operadores booleanos: “Palliative Care” AND “Primary Health Care” AND Implementation
AND Politics; “Palliative Care” AND “Primary Health Care” AND Implementation,
“Palliative Care” AND “Primary Health Care ”AND Politcs AND Implementation NOT
Hospital; “Palliative Care” AND “Primary Health Care” AND Skills e "palliative care” AND
"primary health care” AND Brazil.

A consulta utilizou como filtro os seguintes critérios: publicacdes de artigos revisados
por pares, publicados no periodo entre 2012 e 2022, no idioma inglés, espanhol e em
portugués, cujos termos poderiam aparecer em qualquer campo.

Critérios de inclusdo dos artigos: (1) artigos que referiam sobre a oferta de cuidados
paliativos na atencdo priméria a saude; (2) a implementacdo dos cuidados paliativos na APS,
barreiras e facilidades; (3) cuidados paliativos enquanto politica publica, (4) conhecimentos e
habilidades necessarias aos profisisonais que atuam com cuidados paliativos e, (5)

compreensdo dos profissionais e gestores de satde sobre o que sdo os cuidados paliativos.



[XEEEEEEEEE]

65

5.1.2 Entrevistas Semi-estruturadas

Foram realizadas entrevistas com profissionais , que atuam no campo dos cuidados
paliativos. Os entrevistados poderiam atuar como: profissionais ligados a movimentos sociais,
ligados a assistencia e ou a gestao de sistemas e servicos de saude e ou serem pesquisadores no
tema. O convite aos participantes da pesquisa foi acompanhado de termo de consentimento
livre e esclarecido (TCLE), (Apendice A), e do termo de autorizacdo para a gravagdo de voz e
imagem, para uso exclusivo no estudo, (Apendice B). O roteiro de entrevista elaborado foi
composto por perguntas norteadoras abertas (Apendice C).

As préticas profissionais podem contribuir ou ndo para o alcance da efetividade dos
servicos de salde, neste sentido buscou-se conhecer como acontecem as praticas de cuidado
ofertadas, as demandas decorrentes do adoecimento, as redes de apoio que podem ser lancadas
méo, a adesao, e informac6es consideradas importantes no processo de cuidado (Gerhardt,
2006; Gerhardt & Ruiz, 2014).

A partir das entrevistas com os profissionais foi possivel conhecer, por meio das suas
narrativas, suas experiencias, percepc¢des e conhecimentos, apontando os fatores facilitadores
e as barreiras para a implementacdo dos cuidados paliativos na atencdo primaria, bem como,
sobre os conhecimentos e habilidades necessarias aos profissionais queatuam com cuidados
paliativos, para responderem as necessidades de cuidados das pessoas que vivem situacao
ameacadora da continuidade da vida, com qualidade.

Os profissionais entrevistados, foram previamente identificados pela pesquisadora, por
meio de amostra ndo probabilistica, a partir de uma escolha intencional, utilizando cadeias de
referéncia, com indicacdes sucessivas. O inicio dessa cadeia se deu a partir, do conhecimento
anterior da pesquisadora do universo a ser pesquisado, identificando informantes-chaves, a fim
de localizar profissionais que atuam no campo dos cuidados paliativos. Além da identificagdo
dos participantes por meio de informantes chaves, foi feito o levantamento junto a publicagdes
cientificas, publicagdes cinzentas, registro de apresenta¢cdes em seminarios e eventos técnicos,

assim como consulta realizada no site da Academia Nacional de Cuidados Paliativos.
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Apds o aceite e 0 consentimento dos participantes da pesquisa, as entrevistas foram
agendadas e as mesmas foram gravadas e posteriormente transcritas para a analise.

5.2 Identificacdo dos Participantes

Os participantes da pesquisa eram profissionais de diferentes formacdes, e de diferentes
regides do Brasil, que tinham experiéncia de atuacdo no campo dos cuidados paliativos em
movimentos sociais; na assisténcia ou gestao de sistemas e servicos de salde, ou em pesquisa.
Todos foram contatadas previamente por e-mail e por telefone, e, ap6s o aceite, foi enviado link
com um formulario eletronico, para que estes indicassem melhores datas e horarios para a
realizacdo das entrevistas.

5.3  Critérios de inclusdo dos participantes

Participaram da pesquisa os profissionais que aceitaram o convite para participar da
entrevista e assinaram o TCLE (Apendice A) e 0 termo de autorizacgdo para a gravacgao de voz e
imagem, (Apendice B).

O convite foi individual, realizado pela pesquisadora, diretamente aos participantes

identificados previamente.

As pessoas que aceitarem participar, receberam em e-mail com o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido —TCLE (Apendice A) e otermo de autorizacdo de gravacao de imagem e som
davoz (Apendice B), para assinatura. O TCLE continha informagdes sobre a pesquisa, e contatos
do pesquisador e de sua orientadora para eventuais esclarecimentos. As entrevistas foram
realizadas on line, e gravadas pela pesquisadora, ap0s autorizacdo dos participantes. O
agendamento foi realizado apds o preenchimento de um formulério eletrdnico disponibilizado
previamente aos que aceitaram o convite para participar da pesquisa.

5.4 Andlise das informagdes

As informagdes obtidas por meio das entrevistas foram transcritas e salvas pela
pesquisadora. Apés a transcricdo e consolidacdo das respostas foi aplicada o método do
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC). Todas os registros das informacdes dos respondentes
foram preservadas com o anonimato dos mesmos.

O Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) é uma metodologia de analise qualitativa que
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busca identificar as representacdes sociais sobre um determinado tema. Essa técnica contribui

para compreender as crengas e os valores compartilhados por um grupo de pessoas sobre
determinado assunto, como a doenca, o tratamento e o cuidado. O DSC é construido a partir de
entrevistas individuais ou em grupo, em que os participantes sdo convidados a responder a
perguntas abertas (Lefévre & Lefévre, 2005).

Essa abordagem contribui para a compreensdo da perspectiva dos entrevistados, em
relacdo a saude, a doenca e ao cuidado, e pode fornecer informag6es importantes para a
elaboracgdo de politicas e préaticas de salide mais adequadas as necessidades dos pacientes. O
DSC tem a narrativa como matéria prima, sob a forma de um ou varios discursos-sintese
escritos na primeira pessoa do singular, possibilitando o registro do pensamento de uma
coletividade, e que essa coletividade seja considerada como emissora de um unico discurso
(Lefevre & Lefevre, 2005). Para uma melhor compreensdo da metodologia do DSC, séo

definidos por Lefevre e Lefevre (2005) algumas figuras metodoldgicas estrutrantes, sendo elas:

Expressdes-chave (ECH): pedacos, trechos e transcricdes literais do discurso, que devem ser
destacadas pelo pesquisador pois revelardo a literalidade do depoimento. As Expressdes-chave
fornecem a matéria prima do DSC propriamente dito.

Ideias centrais (IC): € um nome, que revela de forma sintética e mais fidedigna possivel, cada
conjunto de Expressdes-Chaves. As IC ndo se caracterizam por interpretar, mas sim por
descrever o sentido dos depoimentos, revelando o tema do depoimento, ou seja, as IC revelam
sobre o que o sujeito esta falando. Cada tema pode ter uma ou mais ideias centrais ;
Ancoragem (AC): a ancoragem expressa uma teoria, crenca ou ideologia que a pessoa que
discursa acredita ou professa. A ancoragem esta implicita em seu discurso tipificando uma
situacdo qualquer ou especifica, onde a partir de uma afirmacgao genérica, ajusta uma situacdo
especifica a sua crenga ou ideologia.

Discurso do Sujeito Coletivo (DSC): € o discurso sintese redigido em primeira pessoa do

singular das ECH e que apresenta IC ou AC complementares e correlatas.

O DSC é compreendido como uma estratégia metodoldgica, conforme descrito por

Brambatti (2007), que possibilita a articulagdo de um didlogo com o social a partir da
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perspectiva individual, ou seja do olhar do sujeito. A autora destaca também que a

aplicabilidade doDSC na Psicologia apresenta grande importancia pois a fala do outro se
constitui em importante material de trabalho, possibilitando o acesso e o compartilhamento das
crengas eexperiencias de mundo da pessoa que esté falando.

Lefévre e Lefevre (2005) destacam que a formulacdo do roteiro tem grande importancia
ao se utilizar o DSC, devendo definir o objetivo que se quer atingir, preparar o entrevistador, o
ambiente, os equipamentos e observar o clima da entrevista, de forma que acontega de forma
informal, mas sem inerferencias por parte do pesquisador.

Para a tabulacdo dos dados, apés as entrevistas serem coletadas, gravadas e transcritas

foram realizados os seguintes passos:

Primeiro passo : analise das questdes separadamente, ou seja foram analisadas todas as
respostas referentes a primeira questdo para s6 entdo analisar todas as respostas da segunda
questdo e assim por diante. Nessa etapa foi preenchida uma tabela denominada Instrumento de
Analise do Discursso (IAD 1), (Apéndice D), com trés colunas. A primeira incluiu as
expressdes- Chaves, a segunda as ideias centrais e a terceira as ancoragens, quando presentes.

Segundo passo: foram identificados e destacados (sublinhado ou negritado) em cada
uma das respostas, as Expresses-Chave das Ideias Centrais e as Expressdes-Chave das
Ancoragens.

Terceiro passo: apos a identificacdo das ideias centrais e das ancoragens, no texto das
Expressdes-Chave foram colocadas as Ideias Centrais e Ancoragens nas respectivas colunas.
Observou-se que guando existisse mais de uma Ideia Central por Expresdes- Chave, fosse
preenchida a coluna correspondente as Ideias -Centrais, identificando se era a primeira ideia
central, ou segunda ideia, ou outra, na sequéncia.

Quarto passo: neste passo se identificou e agrupou as ldeiais Centrais e as Ancoragens de
mesmo sentido, de sentido equivalente ou complementar, etiquetando 0s agrupamentos com as
letras A, B, C, sucessivamente.

Quinto passo: neste passo cada agrupamento recebeu uma denominagédo que identificou
as ldeias Chave ou Ancoragens sintese daquele grupamento.

Sexto passo: este passo é composto por duas etapas. Na primeira foi realizada a
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construcdo do DSC propriamente dita. Foi utilizado o Instrumento de Anélise 2 (IAD 2), onde

para cada grupamento identificado no passo anterior foi construido um DSC sintese. Definiu-se
0 nome do Grupamento A, com duas colunas, a primeira com as Expressdes — Chaves A e a
segunda coluna com o DSC correspondente (DSC A). Apds foi feito esse mesmo procedimento

para todos 0s outros grupamentos.

Na segunda etapa do sexto passo, 0 DSC foi organizado de forma que as Expressdes-Chave
foram sendo interligadas por conectivos que proporcionavam a coesdo do texto. E proposto que
o discurso siga um esquema com inicio, meio e fim e que sejam eliminadas as particularidades,
ou seja, informacdes que possibilitariam a identificacdo, como sexo, idade,e eventos
particulares. Nessa etapa também € necessario eliminar a repeticdo das ideias, exceto quando as
ideias foram expressas de forma distinta. Todo o material das Express6es-Chave deve ser
utilizado.

Como ultima etapa foi realizada a apresentacéo dos resultados, com o DSC no formato de
relatorio sintese. A apresentacdo do DSC foi realizada por cada questdo, com suas respectivas
Ideias Centrais e seus DSC correspondentes Ao final pode-se, ainda, complementar com
comentarios descritivos.

5.5 Periodo de coleta dos dados (entrevistas)
As entrevistas foram realizadas nos meses de outubro e novembro de 2023, ap0s a aprovagdo no
Comité de Etica em Pesquisa em Ciencias Humanas e Sociais (CEP/CHS), por ocasido da
submissdo do projeto na Plataforma Brasil, sob o Parecer CAEE 70440523.0.0000.5540 (Anexo
).
5.6 Local da realizacédo do estudo
Todas as entrevistas foram realizadas na modalidade on line, pela plataforma TEAMS

possibilitando a participagdo de pessoas de diferentes municipios e estados brasileiros.
5.7 Cuidados éticos

Todos os participantes foram informados previamente sobre o objetivo da pesquisa,
suas etapas, relevancia e resultados esperados. As informacdes foram registradas no TCLE,

sendo preservado o0 anonimato dos participantes e o direito de se retirarem do estudo a qualquer



[XEEEEEEEEE]

70
tempo. Para garantir o sigilo das informacg6es, os formularios foram identificados por codigos

e ficaram sob a guarda da pesquisadora. Os dados coletados foram arquivados em local seguro,
de acesso restrito a pesquisadora, tendo acesso as informacdes, de forma codificada, apenas
os integrantes do grupo de pesquisa, ao qual a pesquisadora faz parte.
5.8 Riscos do estudo

A pesquisa apresentou risco minimo aos participantes. No entanto considerou-se a
possibilidade dos participantes apresentarem algum desconforto emocional ao falarem de suas
experiencias. A pesquisadora, psicéloga de formacao, se responsabilizou pelo acolhimento e
orientacdo, caso fosse necessario, bem como para possiveis encaminhamentos, no entanto, nao
foram necessarios encaminhamentos ou acolhimentos.

5.9 Beneficios

Acredita-se que os resultados obtidos a partir da tese contribuirdo para subsidiar as
discuss@es sobre a implementacéo dos cuidados paliativos na APS, bem como para a tomada
de decisdo de gestores e profissionais que visem a ampliacdo do acesso e a qualifica¢do do
cuidado paliativo ofertado no SUS.

Entende-se também, como um beneficio a contribuicdo ao campo dos cuidados

paliativos, uma vez que todas as informacOes geradas pelo estudo poderdo divulgadas em

diferentes midias e meios de comunicacao, além de artigo cientifico produzido.

6 Resultado e Discussao
6.1 Entrevistas semi-estruturadas
As entrevistas, foram realizadas com 18 profissionais, que atuam no campo dos
cuidados paliativos, no ensino, pesquisa, assisténcia, movimentos sociais e ou defesa dos
direitos das pessoas que vivem situagdes ameacadoras de suas vidas. Foram convidados
profissionais de diferentes regides do Brasil, visando comtemplar a diversidade cultural. As
regibes de moradia dos entrevistados variou entre a Regido Nordeste (1), Centro-oeste (5) , Sul
(3) e Sudeste (9), no entanto, muitos deles atuam ou tem vinculagdo com grupos ou instituicdes
de representacdo nacional. Na Regido Norte ndo houve entrevistado, pela falta deresposta e

aceite em tempo habil para a realizacdo da entrevista.
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Participaram da entrevista todos que responderam positivamente ao convite e

assinaram o TCLE. As entrevistas, foram feitas, pela pesquisadora, no modo virtual, pela
plataforma TEAMS e tiveram por base cinco perguntas abertas, elaboradas a partir das
questBes norteadoras do estudo: 1) A partir de sua experiéncia como descreveria o que é
Cuidado Paliativo? 2) Quem pode se beneficiar dos Cuidados Paliativos? 3) O que é necessario
para que os Cuidados Paliativos sejam implementados como uma Politica Pablicana Atencéo
Priméaria? 4) Quais sdo as habilidades, conhecimentos e competéncias que os profissionais de
Cuidados Paliativos devem ter? 5) Quais 0s Impactos dos Cuidados Paliativos na vida das
pessoas?

Os entrevistados tinham formacao e atuacéo variada, como medicina de familia e
comunidade,clinica geral, geriatria, psicologia, enfermagem, direito, capelania, doula da morte.
(profissional que visa melhorar a qualidade de morte no processo de terminalidade de
pacientes). Todos com vivencia em cuidados paliativos, e experiencias em diferentes campos,
como a gestdo de politicas publicas, docéncia, pesquisa, assisténcia ou defesa dos direitos
humanos. Entre 0s18 dezoito entrevistados, 12 doze (67%) séo mulheres e seis (33%) homens.

Registro das Ideias Centrais (IC), Ancoragens (AC) e dos Discursos do Sujeito Coletivo
(DSC)

Questao 1 - A partir de sua experiéncia como descreveria o que é o Cuidado Paliativo?

Ideias Centrais

IC1- O Cuidado
paliativo é aquele, IC4-E o IC-5- E um AC1-0Os
que propicia IC2- Uma IC3-Um cuidadono | cuidado que cuidados
conforto, e a ~abordagem conjunto de seu estado deveser paliativos s&o
qualidade de vida inovadora na ofertas de muitos |~ puro treinado comumente
para pessoas com prestacao de profissionaisde associados aofim
doencas que njo | assisténcia a saude saude de vida e a ideia
téem expectativa de quendo ha
de cura mais nada a
fazer.
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IC1 - O Cuidado paliativo é aquele que propicia conforto e qualidade de vida para

pessoas com doencas que ndo tém expectativa de cura.

DSC1 - O Cuidado paliativo é aquele que propicia conforto e qualidade de vida para pessoas
com doencas que ndo tém expectativa de cura. Fornece uma camada extra de protecéo,
complementando o tratamento modificador da doenca, buscando néo ofertar tratamentos futeis.
Tem como objetivos prevenir e controlar a dor e demais sintomas fisicos,emocionais,
espirituais e sociais. A relacdo entre a pessoa que presta o cuidado e aquela que recebe € muito
peculiar, onde um ser humano vai ofertar a outro ser humano alguma coisa que dé a ele um
conforto, que dé a ele um alivio, que dé a ele uma condicéo de bem-estar possivel naquela
situacdo em que ele se encontra, seja a situacao que for. A abordagem proposta pelos cuidados
paliativos é voltada para o bem-estar e a qualidade de vida, ndo sé nas situacdes em que ndo se
vislumbra uma cura iminente, mas também em situacGes de doencgas graves, sendo aplicavel
desde o diagndstico da doenca ou da condi¢do ameacadora da vida até o processo de luto com
as familias e os cuidadores. H&4 uma diferenca muito grande quando a gente fala em cuidados
paliativos, ou pelo menos deveria ter, de quando a gente fala em outras abordagens médicas,
porque, pela propria tradicdo médica, o foco é o tratamento e a cura da doenca. O acolhimento,
a escuta e a observacao, proposta pelo cuidado paliativo, é que promove o cuidado de uma
pessoa, um cuidado humanizado. A funcdo protetora da abordagem paliativista se refere a
protecdo do individuo, aos sintomas e aos sofrimentos que advém desse tratamento
modificador da doenca, se refere a uma camadaextra de cuidado e conforto, que precisa ser
ofertado desde 0 momento do diagndstico até apos a morte, envolvendo o luto dos familiares e
cuidadores, ou seja, prevenir e aliviar o sofrimento evitavel.

IC2 — Uma abordagem inovadora na prestacado de assisténcia a saude

DSC2 — Os cuidados paliativos representam uma abordagem inovadora na prestacédo de

assisténcia a saude pois envolve uma nova perspectiva ao olhar para o paciente e a lidar com a

doenca, incorporando uma visao diferenciada que vai além dos aspectos fisicos da
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enfermidade. Essa abordagem reconhece as diversas dimensdes do ser humano, incluindo
aspectos espirituais, emocionais e fisicos e tem como cuidar de pessoas que sofrem e que
recebem do sistema de saude apenas um olhar curativo. A necessidade de incorporar esse novo
olhar ndo se limita apenas a um tipo de servico, abrange ambulatérios, hospitais, centrosde
atencdo intensiva, visitas domiciliares, especialidades, servigos de emergéncia e urgéncia, como
0 SAMU. Além disso, destaca-se a importancia de se estender essa perspectiva a atencdo
primaria.

IC3 — E um conjunto de ofertas de muitos profissionais de satide

DSC 3- E um conjunto de ofertas de muitos profissionais de sadde, de categorias diferentes,
como medicina, enfermagem, psicologia, servico social, menos do que isso dificilmente é um
cuidado paliativo de verdade, essa diversidade é fundamental para caracterizar o cuidado
paliativo. Quando dizemos que € uma abordagem interdisciplinar, falamos que ndo é s6 da area
da saude, pois além dos sintomas fisicos e psiquicos, também se trabalha bastante com aparte
social e a espiritual. Essa interdisciplinaridade permite uma visao global da pessoa. O Cuidado
Paliativo ndo pode ser do oncologista, nem do geriatra, ndo pode ser de um Unico profissional,
pois 0 médico que acha que vai dar conta sozinho das questdes de uma pessoa mais velha, por
exemplo, morre na praia, a prescri¢do pode estar perfeita e o resultado ser terrivel.

IC4 - E o cuidado no seu estado mais puro

DSC 4 - Independente de uma definicdo conceitual de cuidados paliativos, o cuidado paliativo
é o0 cuidado no seu estado mais puro, no seu estado mais original, ou seja, é cuidar de alguém
atendendo as necessidades dessa pessoa, independentemente da condicéo de salde em que essa
pessoa esteja. A pessoa que presta o cuidado entra numa relacdo, com aquele que esta
recebendo o cuidado, numa relagdo muito peculiar, ou seja, é aquele em que um ser humano
vai ofertar a outro ser humano alguma coisa que dé a ele um conforto, que dé a ele um alivio,
que dé a ele uma condigé@o de bem-estar possivel naquela situacdo em que ele se encontra, seja
a situacdo que for, ndo necessariamente uma situagéo de saude, nem de final de vida. Se a

pessoa estiver em casa, € preciso orientar essa familia sobre o cuidado necessario, sobre o
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querer dela, e, relembrar essa familia do que aquele paciente gosta, quaissao as vontades dele,

os desejos dele. A autonomia do paciente, é fundamental para que ele atue de forma ativa no
seu tratamento, para que o paciente e a sua familia tenham voz, uma voz diferenciada nessa

mais humanizada, diferente dos protocolos e processosamericanos, essa é a verdade.

Entdo, essa discussdo sobre protocolo e repertorio me parece que é absolutamente essencial,
porque seguir uma receita de bolo nem sempre fica igual ao da pessoa que te deu a receita,
porque talvez o pulo do gato, do repertdrio dela, ela ndo tenha dado. O planejamento de
cuidado da pessoa é individualizado, humanizado, particularizado, dentro da realidade daquele
individuo, ndo é abordagem de cuidado, coisas que sao basicas na atencdo humanizada.
IC-5 - E um cuidado que deve ser treinado
DSC 5 - E um cuidado que deve ser treinado, ensinado a todos os profissionais de satde, porque
é a possibilidade de que realmente esses profissionais fardo um atendimento humanizado e o
mais pleno possivel. Na América Latina, a Argentina, o Chile, ttm um viés muito mais europeu,
uma abordagem um protocolo a ser aplicado para todos da mesma forma.
AC 1 - Os cuidados paliativos sdo comumente associados ao fim de vida e a ideia de que
nao ha mais nada a fazer.
DSC ACL1 - Os cuidados paliativos sdo comumente associados ao cuidado no final de vida e a
finitude ainda é muito associada a ndo ter mais nada a se fazer, e a ideia de passividade.

DSC - Questao 1

Os DSC gerados pelas respostas a primeira questao “A partir de sua experiéncia como
descreveria o que ¢ Cuidado Paliativo? “demonstraram que a compreenséo ¢ o entendimento do
que séo os cuidados paliativos esta em concordancia, com o conceito preconizado pela OMS
(WHO, 2002; MS, 2020). Essa compreensao dos entrevistados de que os cuidados paliativos sdo
entendidos como um cuidado que tem por objetivo propiciar a qualidade de vida, e se refere ao
conforto e a uma camada extra de protecédo para as pessoas que estejam vivendo situacoes
ameacadoras de suasvidas, incluindo as doengas malignas e ndo malignas, dialoga com diversos
autores (Marcucciet al, 2016; De Paula Paz et al, 2016; Pérez Pérez, 2016; Silva, et al, 2022), e,

pode ser explicado pelo perfil dos entrevistados, ou seja, profissionais que atuam no campo dos
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cuidados paliativos e que na sua maioria ocupam posi¢ao de destaque no cenario nacional sobre

0 tema e que seguem as orientagdes atualizadas pela OMS. Registram ainda, que 0s casos
elegiveis aos cuidados paliativos, se referem as pessoas com Doengas Cronicas N&o
Transmissiveis, doencas ndo malignas, incluindo as deméncias e doencas cardiovasculares, entre
outras, para além do cancer, e que esses cuidados. podem e devem ocorrer desde o diagndstico,
complementando o tratamento modificador da doenca (modelo curativo), até a fase do luto,
apoiando familiares e cuidadores. Os Cuidados Paliativos devem ser ofertados deforma
articulada, por uma equipe interdisciplinar, conforme, afirmado no DSC 3, buscando ndo ofertar
tratamentos flteis, mas sim prevenir e controlar a dor e todos os outros sintomas e dores que
possam surgir, sejam elas fisicas, emocionais, espirituais e sociais. Essa compreensao reflete o
que traduz o conceito cunhado por Cicely Sanders, de Dor Total, citadopor Silva (2015) e
Arruda (2016), que apontam os impactos das dores, seja fisica ou ndo, nas diferentes dimensoes
da vida. Considera o registro sobre a importancia do cuidado ser ofertado por uma equipe
interdisciplinar fundamental, pois reforca a compreenséao de que as acdes precism estar
articuladas, integrando diferentes saberes, olhares e perspectivas, para queo cuidado ofertado
seja de fato integral e possa responder as necessidades das pessoas que necessitam por cuidados
Paliativos, nas diferentes dimensdes de suas vidas.

Como ancoragem, foi possivel registrar que os Cuidados Paliativos comumente séo
associados ao cuidado no final de vida e a finitude, e que ainda € muito associado a nao ter
mais nada a se fazer, ficou claro no DSC AC 1 a ndo concordancia dos entrevistados com essa
compreensdo, sendo essa questdo apontada como um dos grandes desafios, ou seja, mudar a
compreenséo dos profissionais e da sociedade como um todo, por meio da formagéoe da
divulgacéao de informagdes e orientagdes sobre o correto significado dos Cuidados Palaitivos e
da compreensdo de que sempre ha o que fazer, e que os Cuidados Paliativos devem ser
ofertados o mais precocemente possivel, conforme também registra Matsumoto (2012) .

A abordagem das diversas dimensdes de vida das pessoas (espiritual, emocional , fisica
e social), que vivem uma situacdo ameacadora da continuidade de suas vidas, foi percebida
como uma abordagem inovadora, que tem por base um modelo de atencao biopsicossocial e

holistico em contraposi¢do ao modelo biomédico, de cura de doencas. Essacompreensao reflete
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0s mesmos principios da Clinica Ampliada, citados por Polejack et al (2015a), de que a Clinica

Ampliada permite a identificagdo dos diferentes fatores que impactam no processo saude-
doenca e que ela se aplica a todos os profissionais de satde, ou seja, implica num trabalho
conjunto, compartilhado, envolvendo os diferentes olhares e conhecimentos, para além das
especialidades. Sem duvida, o olhar ampliado aplicado na Clinica Ampliada, conversa
diretamente com a proposta do cuidado integral e humanizado dosCuidados Paliativos, pois é na
compreensdo desta interlagéo entre as diferentes dimensdes davidas das pessoas, que permite a

oferta do conforto e da melhora na qualidade de vida, do paciente e também de sua familia.

Ainda relacionando o cuidado humanizado proposto pelos Cuidados Paliativos, um aspecto de
destaque é a compreeensdo de que a atencdo ofertada pelos Cuidados Paliativos, se refere a
uma atencdo humanizada, e individualizada, Unica para cada pessoa, que tenhapor base o

respeito, a dignidade e a participacdo de todos os envolvidos neste cuidado.

Questao 2 - Quem pode se beneficiar dos Cuidados Paliativos?

Ideias Centrais

IC1- Todas as pessoas se IC2 - A propria IC3 - O Sistema de satide e
beneficiariam do equipe, se tiver | i« o« planos de sadde
cuidado paliativo maturidade

IC1- Todas as pessoas se beneficiariam do cuidado paliativo

DSC1- Em principio, todas as pessoas se beneficiariam do cuidado paliativo. N&o so as
pessoas com doencas que ndo tém possibilidade de cura, mas as suas familias e seus
cuidadores. Os recém natos e criangas com sindromes complexas, idosos, pessoas de todas as
faixas etérias e especialmente aquelas com doencas cronicas que causam muito sofrimento, que
vao se agravando com o tempo, e ameacem a continuidade da vida. Em geral, se pensa em
cuidados paliativos mais para 0s pacientes oncol6gicos, mas um grupo seesquece, e que é
muito mais prevalente, e que se beneficiaria, sdo os pacientes cardioldgicos,com insuficiéncia
cardiaca, paciente com problemas pneumoldgicos, sem falar nos neurolégicos, com doenga
neurodegenerativa progressiva, sindromes neuromusculares, com progressiva perda de sua

funcionalidade. Além dessas, as pessoas com doencas agudas, que ameacem a vida e geram
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sofrimento humano, também podem se beneficiar, como aquelas com COVID. N&o é uma

questéo de ter cuidado paliativo ou ndo, mas sim, do quanto oferecer de cuidado paliativo ou
nédo, em cada fase do desenvolvimento da doenca ou do tratamento.

IC2 — A propria equipe, se tiver maturidade

DSC 2 -A propria equipe, vai depender, se é uma equipe madura, que saiba compartilhar,
discutir junto o caso, ou uma equipe que estd comec¢ando, sem alinhamento, porque,
dependendo da preparacdo, a propria equipe pode estragar todo um combinado. Varias vezes,
encontramos resisténcia dos proprios colegas, ndo s6 médicos, mas colegas da equipe de salde,
por desconhecerem o que sejam os cuidados paliativos.

IC3- O Sistema de saude e até os planos de satude

DSC 3 — De certa forma o sistema de salde e até os planos de salde, porque podem trabalhar
estses pacientes dentro do seu domicilio, ou seja, isso reduz o custo para o sistema e para as
operadoras de saude.

DSC- Questao 2

Os DSC gerados pelas respostas a segunda questdo, “Quem pode se beneficiar dos
Cuidados Paliativos?” registraram que todas as pessoas podem se beneficiar, incluindo os
familiares e os profissionais, independentemente de faixa etaria ou problema de satde
apresentado, podendo esses serem decorrentes de doencas agudas ou crénicas, ou seja nao
apenas as pessoas com cancer, e em fase final de vida.Tal compreensédo estd em concordancia
com os achados de diferentes estudos (Marcucci et al, 2016; De Paula Paz et al, 2016; Pérez
Pérez, 2016; Silva et al 2022), que apontaram que a maioria dos casos elegiveis para 0s
cuidados paliativos, se referiam a pessoas com Doencas Cronicas N&o Transmissiveis, doencas
ndo malignas, incluindo aquelas que apresentem declinio funcional e maior vulnerabilidade em
fungéo do processo de envelhecimento, ou em decorréncia das deméncias e doengas
cardiovasculares. Nos artigos da revisdo ndo foram observados destaques para o beneficio aos
profissionais, como apontado nas narrativas que geraram o DSC 2. Acredito que esse pouco

destaque no registro nos artigos selecionados, em relacdo ao beneficio que os cuidados
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paliativos podem oferecer aos profissionais que trabalham com essa abordagem, pode estar

relacionado a ndo compreensdo ou ndo identificacdo de que os cuidados paliativos implicam
num trabalho em equipe, onde o compartilhamento de conhecimentos, experiencias e de
sentimentos , pode fortalecer a equipe e contribuir para a qualificacdo e a integraliadade do
cuidado ofertado. Em muitos casos reforca para os profissionais, a importancia do
autocuidado. Os estudos da revisdo integrativa registraram mais as acdes relacionadas a
prestacdo de cuidados aos pacientes e seus familiares. Além disso, o baixo registro nos artigos
sobre os beneficios que os cuidados paliativos podem trazer também para os profissionasi,
pode refletir o fato de que em muitos contextos de salde ha uma cultura de trabalho intensa,
associada a uma expectativa de que os profissionais de saude sejam resilientes e capazes de
lidar com o estresse e as demandas do trabalho sem precisar de cuidados adicionais. Essa
perspectiva reflete a ideia de que ainda se faz necessaria a compreensao, por parte dos
profissionais, sobre a diversidade de contribui¢cdes que os cuidados humanizados, permeados
por afetos, que valorizem a dignidade, a ética e a qualidade de vida dirigida aos pacientes e
seus familiares, também podem impactar na qualidade de suas préprias vidas, pessoal e
profissional. No DSC 2, € apontado que o beneficio dos cuidados paliativos as equipes também
esta relacionado ao grau de maturidade dessas equipes.

No DSC 1, DSC 2 e DSC3, além das pessoas que vivem situa¢des ameacadoras da
continuidade de suas vidas, foi destacado o beneficio aos familiarees, as equipes e ao sistema
de salde, respectivamente, também apontado por Spineli et al (2022), ao afirmar que os
cuidados paliativos colaboram para a reducédo das hospitalizagdes, beneficiando os proprios
pacientes, suas familias e o sistema de salde, considerando que o cuidado paliativo ndo busca a
utilizacdo de tratamentos futeis.

O alinhamento e o compartilhamento de informag0es e conhecimento entre os
profissionais da propria equipe e dos profissionais com outras equipes, inclusive de outros
niveis de atencéo, possibilita a troca de opinido, a construgdo de projetos de cuidado integrados
e integrais, que poderdo responder as necessidades das pessoas sob os seus cuidados. Silva et al

(2022) apontaram em seu estudo que 0s servigos que ofertam cuidados paliativos, com equipes
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multiprofissionais, possibilitam a oferta de um cuidado integral e o compartilhamento de

conhecimentos tedricos, técnicos e de habilidadesclinicas, especificas das suas profissdes.

Questdo 3 — O que é necessario para que os Cuidados Paliativos sejam implementados
como uma Politica Publica na APS?

Ideias Centrais

IC1- A primeira
coisa ¢ publicar IC2 - E preciso IC3- A atencéo IC4- Tem
. umalei para a formacéo para primaria tem divergéncia em
lmplementagao_ do osprofissionais e quegarantir relacéo a
cuidado pallayyo para a sociedade insumostécnicos necessidade ou
como UT)?. politica e humanos. naode se seguir
pubiica protocolos

transversal a todos
0s pontos de
atencéo

IC1- A primeira coisa é publicar uma lei para a implementacéao do cuidado paliativocomo
uma politica publica transversal a todos os pontos de atencéo

DSC 1 - A primeira coisa € publicar uma lei para a implementacdo do cuidado paliativo como
uma politica publica transversal a todos os pontos de atengdo. N&o é facil criar uma politica
publica, é preciso que haja atores comprometidose que realmente acreditem naquiloque estdo
propondo, ter leitos de retaguarda nos hospitais e hospices, locais destinados a acolher e que
fornecam cuidado integral e seguro. A politica publica ndo pode ficar s6 no nivel da salde, tem
que envolver outros setores como Ministério da Educagéo, e outros. O reconhecimento e a
divulgacdo de experiéncias exitosas, que embora ainda sejam poucas no Brasil, existem em
maior quantidade no setor privado, sdo muito importantes, assim como identificar as
particularidades de cada regido, considerando que vivemos num pais de dimensfes
continentais e com grande diversidade. E, desta forma, identificar a melhor formade ofertar o
cuidado paliativo, para distintos grupos como, criancas, mulheres, pessoas idosas, populagédo
negra, LGBTQIA+, pessoas com necessidades especiais . Para todas estas acfes € necessario a
garantia de financiamento, destacando-se que o cuidado paliativo ndo é uma estratégia que
necessita de grandes investimentos de equipamentos. Também existe a necessidade de

falarmos sobre os cuidados paliativos de forma mais clara com a populacéo, ela tem que
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participar desse processo de construcdo, ndo adianta ser uma politicade cima para baixo, essa

politica precisa da participacdo do movimento social.

IC2- E preciso formagcéo para os profissionais e para a sociedade.

DSC 2- E preciso formagéo para os profissionais e para a sociedade. Os cuidados paliativos
devem ser estudados, ndo s6 na medicina, mas também, em outras areas como na Psicologia,no
ensino da psicologia da salde, na nutri¢do, fisioterapia, servigo social e em muitos outros.A
formacdo dos profissionais médicos deve focar para que entendam o que é o cuidado paliativo
e saibam efetivamente tratar a dor, nausea, como agir em casos de emergéncias.

Esses temas devem ser introduzidos como disciplina dentro da formacao de todos 0s
profissionais da satde. Da mesma forma, a conscientizacdo das familias também é muito
Importante, muitas vezes os familiares ndo aceitam e recusam veementemente quando a
proposta de cuidados paliativos é apresentada, por entenderem que nada mais sera feito.
Juntamente com essas a¢des é necessaria a divulgacdo de informacGes para a populacgdo, que
embora ja seja feito muito hoje em dia, por iniciativa de alguns movimentos sociais, néo é feita
pelos proprios servigos de saude. Nesses casos, a midia, nas suas mais diferentes formas, tem
um papel importante para desmistificar a finitude e a morte.

IC3-A atencdo primdria tem que garantir insumos técnicos e humanos

DSC3- A aten¢do primaria tem que garantir insumos técnicos e humanos. Os insumos técnicos
referem-se a equipe estar completa, definir o que é uma equipe basica, ter médico, enfermeiro,
trabalhar com os agentes de salde. A atencdo primaria precisa garantir os medicamentos
potentes para dor, principalmente opioides, e também outros insumos como aquestao
ventilatoria, a oxigenoterapia instantanea, pois, muitas vezes, para a pessoa poder ficar em casa
tem que ter ventilacdo invasiva e ndo invasiva, entdo € preciso garantir 0s insumos e
profissionais capacitados, que saibam trabalhar com cuidados paliativos. Um outro aspecto que
facilita bastante a insercdo na atencdo priméaria é que o programa de satde da familia ja tem a
compreensdo de que vai acompanhar o individuo desde a hora que ele nasce até a hora que ele

morre. Esse processo de acompanhamento longitudinal, que tambémfaz parte do cuidado
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paliativo, j& é enraizado na atencdo primaria. Ao se pensar na composicdo das equipes é

importante que essas sejam fortalecidas, assim como a importancia do trabalho em equipe
multiprofissional, de forma a ndo reforcar a cultura médico centrada. Além das equipes na
atencdo primaria é importante que as pessoas tenhamacesso a equipes especializadas de
qualidade.

IC4 - Tem divergéncia em relagdo a necessidade ou ndo de se seguir protocolos

DSC 4 — Alguns profissionais entendem que o primeiro passo é estabelecer protocolos de
atuacdo, que apontem o que fazer e quando fazer, e que definam e especifiquem quais s&o 0s
pacientes que vao ser atendidos e como deve ser feito o cuidado. No entanto, outros
consideram que o uso de protocolos para a oferta de cuidados paliativos fica parecendo que os
profissionais ndo véo saber fazer o cuidado. Tem divergéncia em relacdo a necessidade ou ndo
de se seguir protocolos, evidenciando a necessidade de um alinhamento sobre a forma de
realizar o cuidado paliativo, e em que momento havera necessidade dos protocolos.

DSC — Questéao 3

Os DSC gerados pelas respostas a terceira questdo, “ O que é necessario para que os cuidados
paliativos sejam implementados como uma Politica Publica na APS?” indicou como uma das
principais acdes necessarias a publicacdo de uma Politica de Cuidados Paliativos, que oriente
guanto a organizacao dos servicos nos diferentes niveis de atencdo, no ambito da Rede de
Atencdo a Saude, com financiamento proprio e diretrizes claras, incluindo a educacéo
permanente dos profissionais e a oferta de cuidados em todos os niveis de atencdo. No Brasil
tivemos recentemente dois importantes avancos nesta direcdo. O primeiro com a publicagéo da
Resolugdo MS - CIT n° 41/2018, que define a Atencao Priméaria, como responsavel por
acompanhar as questdes agudas e também as condi¢des cronicas, ofertando o cuidado
longitudinal e sempre que necessario contar com a retaguarda de diferentes pontos da rede,
incluindo os da atengdo especializada (MS, 2020), e a segunda, com a publicagéo da Politica
Nacional de Cuidados Paliativos, em maio de 2024. A formag&o necessaria aos profissionais e
também a sociedade se faz presente, conforme citado em estudo de Becker et al (2014),

entendendo que sdo necessarias mudancas na compreensao sobre os cuidados paliativos e na
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representacéo social, de que n&o existe mais nada a ser feito diante de um paciente com doenca

ameacadora da vida, em fase avangada, por exemplo. Tal contetdo registrado no DSC 2
exemplifica a teoria da representacgdo social, ou seja, a construcdo de formas de conhecimento
socialmente elaboradas e compartilhadas, de Moscovici (2009). A narrativado DSC 3 aponta
como uma das a¢des necessarias para que os Cuidados Paliativos sejam incorporados,
enquanto uma politica pablica na atencdo primaria, a necessidade de provimento de recursos
humanos qualificados e de insumos, como a disponibilizagédo de medicamentos para a dor, em
especial os opidides, 0 suporte as equipes remotas, ou em municipios distantes dos grandes
centros que ndo possuem uma rede de retaguarda, nem apoio as equipes nao especializadas,
ventilacdo mecanica e ndo mecanaica, entre outras, também discutido no estudo de Queiroz et
al (2013).

No DSC2, que fala sobre a necessidade de formacao e divulgacdo de informacgdes em cuidados
paliativos tanto para a populagdo, quanto para a sociedade em geral, o tema do preparo para a
morte e o luto ndo apareceu com destaque, enquanto um fator importante para a
implementacdo dos Cuidados Paliativos na atencdo primaria. Esse tema aparece apenas ao
final do referido discurso, quando € feita uma consideracao sobre o papel que a midia tem para
desmistificar o tema da finitude e da morte. J& no estudo de Silva et al (2022), esse tema foi
amplamente discutido, aparecendo com um dos dificultadores para a implementagéo dos
Cuidados Paliativos na Atencdo Primaria, assim como a promogdo de uma morte digna, tema
que também precisa ser objeto das formagdes dos profissionais.

Um tema que apareceu de forma divergente tanto nas entrevistas quanto em alguns estudos

foi sobre a necessidade ou ndo de se ter protocolos para a oferta dos cuidados paliativos. No
inicio do DSC 4 foi falado sobre a importancia de protocolos, para a defini¢do das pessoas
elegiveis aos cuidados paliativos, ou mesmo para a identificagdo da intensidade da dor fisica,
no entanto, no decorrer da narrativa também foi possivel verificar que o uso de protocolos,
poderia dar a entender que os profissionais ndo saberiam o que fazer no processo de cuidado.
Essa € uma questdo muito importante de se aprofundar o debate, pois, embora considere

importante que os profissionais compreendam que os cuidados paliativos séo cuidados
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individuais, Unicos, ou seja, que deve ser construido a partir das necessidades das pessoas, no

caso dos profissionais ndo especializados, ter um protocolo onde os procedimentos clinicos
sejam esclarecidos e apresentados de forma detalhada, pode contribuir para que estes
profissionais generalistas, tenham mais seguranca quanto a melhor indicacéo de determinada

medicagdo ou em relacdo a outros procedimentos relacionados ao manejo clinico.

Considerando a revisdo de literatrura, para Matsumoto (2012) os Cuidados Paliativos néo
envolvem acdes pautadas em protocolos, e sim em principios, pois dessa forma as equipes
estruturam o cuidado a partir das necessidades das pessoas, de forma humanizada e
individualizada. No entanto a propria Organizacdo Mundial da Salude destaca a importancia da
identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica,
psicossocial e espiritual, e para tanto, os profissionais precisam ter conhecimento e habilidades
para a identificacdo e a correta indicacdo medicamentosa, por exemplo (WHO, 2002; MS, 2020).
Nesse sentido, parece ser importante a inclusdo desses temas na formagdo dos profissionais e nos
espacos de discussdo entre a equipe, de forma que possam avaliar os momentos em que determinado
protocolo contribuiria, ou daria a seguranga aos profissionais que ndo possuem a experiéncia necessaria
para a identificacdo dos casos elegiveis, ou das medica¢des que melhor contribuiriam para a eliminagéo
das dores das pessoas sob cuidados paliativos , assim como para a melhor identificacdo da dosagem e

manejo de determinados medicamentos e técnicas de cuidado, sem excluir a

elaboracdo de um plano de cuidados que considere as necessidades e a realidade individual.

Questao 4 - Quais sdo as habilidades, conhecimentos e competéncias que os profissionais
de Cuidados Paliativos devem ter?

Ideias Centrais

IC 1- Tem que IC2-0 IC3 — Precisam IC4-0Os IC5- Os
saber se Autocuidado é | saber trabalhar profissionais médicos
comunicar de fundamental bem em equipe desalde precisam ter
forma efetiva precisam uma matriz de

e afetiva

conhecer sobre
bioética

competéncias
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IC 6 — Conhecer
sobre o conceito de
dor total

IC 7- Ter humildade
para buscar
formacao
permanente

IC 8- Requer
necessariamente algo
mais do que 0
conhecimento tedrico,

conceitual e pratico

IC 1- Tem que saber se comunicar de forma efetiva e afetiva

DSC 1- Os profissionais tém que saber se comunicar de forma efetiva e afetiva, envolve
escutar e falar o que quer ser ouvido, perceber o que quer ser ouvido, com 0 paciente e a sua
familia. Para uma boa comunicacéo é necessario desenvolver habilidades sociais e existenciais,
que tem relacdo com empatia, ter uma escuta compassiva, em que as pessoas precisam
entender, sobre empatia e compaixdo. A comunica¢do esta no campo técnico, mastambém no
campo social, existencial. Envolve também entender do siléncio e das pausas. Aescuta é uma
proposta de cuidado, de acordo com a necessidade desse paciente e da familia,porque é uma
escuta diferenciada, uma escuta acolhedora. A comunicacao envolve a observacao, a
vinculagdo com esse paciente, para que possa fazer o acolhimento da dor, da queixa da
condicdo vulneravel. Essa habilidade de comunicacdo € o que permite esse espaco da
autonomia do paciente. Os profissionais precisam estabelecer pontes de comunicacdo com a
equipe, com os servicos, considerando a interdisciplinaridade e a intersetorialidade, porque
Sera necessario conversar com outros servicos de saude para oferecer a integralidade da
assisténcia. A qualidade da comunicacgdo é necessaria, tanto na relacdo médico-paciente,
quanto médico-equipe, e médico-familia. Essas habilidades podemser desenvolvidas e
treinadas. Em geral o médico ndo conversa, 0 médico s6 conversa no corredor. A equipe
precisa se preparar, tem que ser assertiva, porque sendo fica dando voltas, por exemplo, em
uma conferéncia familiar, tem o comeco, 0 meio e o fim, tem objetivos, precisa dominar a
comunicacdo de noticias dificeis, precisa aprender a mediarpara aplicar.

IC 2 — O autocuidado é fundamental

DSC 2- O autocuidado é fundamental, os profissionais vao vivenciar diferentes experiencias
que podem afetar questdes existenciais. Vao precisar lidar com questfes da finitude humana,da
transitoriedade, das transformacdes, da vida, da incuria, do fracasso, da frustracdo, ou seja, um

conjunto de sentimentos onde o autocuidado é fundamental. Para prescrever morfina, por
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exemplo, o profissional precisa ser uma pessoa compassiva, mas se ele ndo se cuida, fisica e

mentalmente, pode apresentar dificuldades nas suas decisdes. E preciso elaborar os
sentimentos, porque vai lidar com a frustracdo, com fracasso, com perdas e com raiva.

IC 3 — Precisam saber trabalhar bem em equipe

DSC 3 — Os profissionais que trabalham com cuidados paliativos ou que queiram trabalhar
precisam saber trabalhar bem em equipe, saber que no véo fazer tudo sozinhos. E necessario
ter a habilidade para fazer o engajamento junto com familiares e cuidadores e, principalmente,
para articular o cuidado em equipe, pois é na atuacdo em equipe multiprofissional que se
aprende a conversar com 0s outros colegas de outras profissdes para que todos falem a mesma
lingua e todos tenham um objetivo focado naquele plano terapéutico que é definido em
conjunto. A reunido do conhecimento de cada area, como conhecimento sobre os cuidados
paliativos € a base para o cuidado integral de qualidade. Cada profissional vai ter que ver como
fazer sua atuacdo dentro da sua area, conhecer sobre plano terapéutico singular e criar a
competéncia de fazé-lo.

IC4 — Os profissionais de saude precisam conhecer sobre bioética

DSC4- Os profissionais de saude precisam conhecer sobre bioética, conhecem muito pouco,
usam muito pouco as estratégias da bioética para tomada de decisdo e para o gerenciamentodos
conflitos. Esse conhecimento ajudara a manejar algumas situagcdes mais complexas de reunides
e conferéncias de familia. O conhecimento sobre lei e ordenamento juridico é importante para
que o profissional ndo fique com aquele medo de ser processado a todo momento.

IC5- Os médicos precisam ter uma matriz de competéncias

DSC 5- Os médicos precisam ter uma matriz de competéncias, tem que saber a fisiopatologia
das doencas que ameacam a vida,. Essa € uma competénciaque é fundamental para a prética.
Saber manejar e aliviar os sintomas, para dar conta do desconforto que possa acontecer ao
longo da progressao da doencga, conhecer a farmacologia das medicacdes, para dosar correto, e
fazer um diagndstico preciso. Um especialista em salde da familia e comunidade tem que ser
protagonista na educacao da propria equipe, pois provavelmente, vai ser mais comum que uma

disciplina eventual de cuidado paliativo chegue para um médico ou para o enfermeiro, e ndo
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para 0 agente de salde, ndo para o técnico em enfermagem. Esse profissional também tem que

ter essa funcdo de lideranca e de coordenador da equipe médica.

IC 6 — Conhecer sobre o conceito de dor total

DSC 6 — Para lidar com a dor precisa conhecer o conceito de dor total da Cecily Saunders.Para

suportar a dor do paciente é preciso conhecer todas as dores, para aléem da dor fisica.

Na hora de tratar a dor ainda existe uma tendéncia muito grande de medicar a dor, é importante
que a gente conheca quais sao 0s recursos de tratamento nao farmacoldgico da dor, que sdo
possiveis oferecer a esse paciente. Tem muitas habilidades necessérias, sociais, espirituais e
existenciais, que a priori caem no campo intuitivo, s6 que nao podem estar nessecampo. A
gente precisa conhecer, aprender, por exemplo, o pessoal do luto, precisa trabalhara teoria do
apego, da compaixao, do sentido, da dignidade. Isso ndo estd no campo s6 da psicologia. A
gente precisa ser organizado, organizar um cluster de sintomas, de sofrimentos,entender o que
é dor emocional, o que € dor fisica, dor social.

IC 7 — Ter humildade para buscar formacédo permanente

DSC 7- Ter humildade para buscar a formagdo permanente, estar sempre fazendo discussoes,
tendo grupos de estudo, discusséo de caso, estudar continuamente. Conhecer sobre esse enfoque
da finitude e morte € fundamental, € um conhecimento que tem que ser trabalhado, tem que ser
discutido, refletido, e ndo tem espaco para isso na graduacdo, ndo ddo espaco paraisso,
geralmente, as pessoas nédo estdo preparadas para trabalhar com esses temas.

IC - 8 Requer necessariamente algo mais do que o conhecimento teérico, conceitual e
pratico

DSC 8 - Os profissionais precisam ter empatia, para poder entender e estar junto com o outro.
A educacdo técnica € importante, mas a técnica ndo é s saber dosar o sodio e o potassio, a
técnica envolve habilidades, que podemos chamar de psicossociais e existenciais.O cuidado
paliativo vai além disso, requer necessariamente algo mais do que o conhecimento teorico,
conceitual e prético, € preciso pensar nele como uma filosofia de trabalho, precisa de algo que
fomente nos profissionais, uma vivéncia das questdes ligadas atransitoriedade da vida, ao

sofrimento, as mudancas que ocorrem. Sera necessario contar com outros profissionais, como
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0s do teatro para promover vivéncias, ajudar os profissionais a lidar com sentimentos que

forem mobilizados. Profissionais da psicologia, do psicodrama, podem ajudar a lidar com esses
sentimentos, melhorando os relacionamentos interpessoais.
DSC — Questéao 4

Os DSC gerados pelas respostas a quarta questdo, “Quais sao as habilidades,
conhecimentos e competéncias que os profissionais de Cuidados Paliativos devem ter?”trazem
destaque para o tema da comunicacdo , sendo um dos mais referenciados, inclusive na reviséo
de literatura. Para uma boa comunicagéo entre os profissionais e desses com as pessoas sob 0s
seus cuidados e com os seus familiares, é importante o desenvolvimento de habilidades sociais
e existenciais, que envolvem a empatia e a escuta compassiva. O DSC 1 demonstra que a
comunicacgdo se encontra no campo técnico, mas também no campo das relagdes sociais. Essa
compreensdo se reflete em diferentes estudos (Justino et al, 2020;Ribeiro & Poles, 2019 25,
Queiroz et al, 2013; Silva et al, 2022), que apontam que a falta de preparo dos profissionais
para a comunicacao de noticias dificeis, ou temas considerados de maior complexidade como a
morte e 0 morrer, € uma dasdificuldades que impactam na inclusdo dos Cuidados Paliativos na
Atencdo Primaria. A comunicacdo com o paciente e seus familaires precisa se dar de forma
clara, franca, direta ecolaborativa , corroborando com os achados de diferentes estudos (De
Lima et al, 2012; Koper et al, 2019; Warner et al, 2021; Mason et al, 2015).

A comunicacdo é um dos fatores fundamentais, conforme dito anteriormente, no
entanto no DSC 1, que teve como foco esse tema, ndo houve registro sobre a importancia da
comunicacéo entre os profissionais de zonas rurais ou remotas e 0s profissionais dos servigos
dos centros urbanos e ou servicos especializados. Tal comunicagdo é muito importante em
especial para o desenvolvimento de redes de apoio, no estabelecimento de matriciamentos e
supervisdes visando acompanhamento, especialmente na transicdo de cuidados, de servicos
hospitalares para o cuidado na comunidade, realizada nos domicilios, que se localizam em

locais distantes dos grandes centros, como apontado no estudo de Johansen e Ervik (2022).
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O autocuidado também foi um ponto de relevancia no DSC 2, sendo apontado como um
importante fator no fortalecimento de mecanismos que contribuam para um melhor
enfrentamento as situagdes dificeis, como perdas e frustracdes diante de um prognostico
negativo, da morte e ou do processo de luto. Embora o tema néo tenha sido destaque na
revisdo, cabe ressaltar artigo de Silva et al (2022), que aponta o apoio psicologico aos
profissionais da APS, como de grande importancia, no entanto,o estudo registrou que as ofertas
s80 quase inexistentes.

O trabalho em equipe também foi destaque no DSC 3, sendo registrado que o conjunto
do conhecimento de cada uma das &reas, das especialidades que compdem a equipe,é o0 que
permite a oferta de um cuidado integral, ou seja, cada profissional, a partir da discusséo e
construcdo conjunta com os colegas, contribuira para identificar a melhor forma de construgéo
de um projeto terapeutico singular, que atenda as necessiadades das pessoas sob 0s seus
cuidados e de seus familiares. Estudo de Silva et al (2022) reforga essa concepgéo pois afirma
que equipes multiprofissionais, em servicos que ofertem cuidados paliativos, possibilitam a

integralidade do cuidado.

Outro tema identificado no DSC 4 se refere ao necessario conhecimento sobre bioética. A
bioética subsidia a tomada de decisdo e o gerenciamento de conflitos. No entanto, a
importancia do conhecimento e aplicacdo da bioética na pratica profissional e a humildade,
necessaria aos profissionais, para que reconhecam a necessidade de buscar por formacéao de
forma continuada descrita no DSC 7, ndo tiveram destaque nos artigos selecionados. Foi
identificado no DSC 5, a necessidade de uma matriz de competéncia, dirigida aos profissionais
médicos de forma que saibam sobre farmacologia das medicacdes, para dosar corretamente 0s
medicamentos, realizem um diagnostico preciso e em tempo oportunoe dominem o controle da
dor e outros sintomas. O DSC 5 apontou também o médico de familia e comunidade como
sendo o protagonista da formac&o da prépria equipe. Sobre essa questdo, houve uma
discordancia em relacdo ao estudo de Pype et al (2015) que aponta os enfermeiros paliativistas

como os possiveis facilitadores do aprendizado dos médicos generalistas, nos ambientes de



[XEEEEEEEEE]

89
trabalho, dependendo da relagéo estabelecida entre esses profissionais. O DSC 6, ressalta a

necessidade de que os profissionais conhe¢am o conceito de Dor Total, para que possam
identificar as dores para além da dor fisica, e também as possibilidades de tratamento ndo
farmacoldgico a dor. Esse registro do DSC 6 estd em consonéncia com estudos de Silva (2015)
e Arruda (2016), que registram que conhecer a Dor Total permite que os profissionais ofertem
um cuidado integral. A necessidade dos profissionais terem empatia, além do conhecimento
tedrico, conceitual e prético, se relaciona ao desenvolvimento de técnicas, descritas no DSC 8,
como psicossociais e existenciais. Nesse aspecto, se destacam as contribui¢des dos
profissionais de psicologia, em distintos papeis e com diferentes responsabilidades. Os
psicologos podem atuar na assistencia, compondo as equipes de cuidados paliativos, ou no
apoio e acompanhamento aos profisisonais. Alem destes papeis, os profissionais da psicologia
podem atuar no acompanhamento e preparacao da comunicacdo de noticias dificeis. Estes séo
temas importantes que devem compor os curriculos formativos.

Questao 5 — Quais os Impactos dos Cuidados Paliativos na vida das pessoas?

Ideias Centrais

IC1- Melhora a IC2 - Confortae IC3- Pode prevenir e
gualidade de vida, fortalece a autonomia impedir a distanasia
0 processo de do paciente e da
morte e luto familia

IC 1 - Melhora a qualidade de vida, o processo de morte e luto

DSC 1 - Eu acho que o maior impacto é a melhora da qualidade de vida, do processo de morte
e luto, pois diminui o sofrimento. Um impacto que ndo é muito falado é o de ajudar aspessoas
a lidarem melhor com a finitude, com essa inexorabilidade de todos nds, permitindo as familias
terem a sua dor aliviada, de maneira que consigam depois da perda, também terem um
processo de luto mais saudavel. Eu vejo que para as familias e os pacientes, aumenta o
conforto, a dignidade, a privacidade e o alivio imediato. Os pacientes percebem ter dignidade,
ser uma pessoa, nao uma doenga, alguém que € digno de ser tratado, resgata nao sé a dignidade

do paciente, mas da familia também, pois a pessoa tem o sentimento de que vai morrer, mas
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vai morrer sendo tratado, sem dor, sem vomitar, sem a barriga estufada, ndo vai estar
desamparado.

A abordagem paliativa é justamente uma abordagem de apoio a esse momento tao
dificil que esse paciente atravessa, assim como seu familiar. Permite fazer o controle de sinais
e sintomas e para além disso, permite uma trajetoria mais tranquila, impactando na seguranca,
na protecdo da qualidade de vida desse paciente, assim como na sua dignidade,trazendo o
sentimento de humanidade para os pacientes, que se sentem amparados e bem cuidados.

IC2 - Conforta e fortalece a autonomia do paciente e da familia

DSC2- O cuidado paliativo conforta e fortalece a autonomia do paciente e da familia, pois dao
apoio para o paciente entender o processo e tomar as medidas que ele deseja na vida dele, com
exercicios de autonomia, também para a familia. Nesse sentido, contribui para que aproveitem
o convivio familiar o maximo possivel e tenham a dor aliviada, em momentos decisivos, entre
vida e morte, sendo possivel ressignificar toda sua vida.

IC3- Pode prevenir e impedir a distanésia

DSC3- O Cuidado paliativo pode prevenir e impedir a distanasia, que tanto acontece no nosso
pais, trazendo beneficios também para o sistema de satde, pois permite a otimizagdodos
recursos, alocando-os onde e com 0 que é necessario.

DSC -Questédo 5

Os DSC gerados pelas respostas a quinta questao, “Quais os Impactos dos Cuidados Paliativos
na vida das pessoas?” registraram como principal impacto a qualidade de vida daspessoas que
vivem a situacdo ameacadora de continuidade de suas vidas e de seus familiares,e a qualidade
do processo de morte e luto, aumentando o conforto e ofertando dignidade aos pacientes, além
do alivio das dores fisica, emocional, espiritual e social. Tal posicao fica registrada no DSC1,
sendo incluido na narrativa como um importante impacto tambéem no periodo p6s morte,
possibilitando o apoio as familias para vivenciarem um luto mais saudavel.Um ponto de
extrema importancia e que aparece ao longo do discurso é a dignidade das pessoas que vivem

sob cuidados paliativos e de suas familias, relatado na percepcéo de que as pessoas envolvidas
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se sentem cuidadas e amparadas. Tal afirmativa relaciona-se diretamente com as orientagdes

previstas na Resolugédo 41 da CIT, que prevé que as relagdes interpessoais estabelecidas entre
os profissionais que trabalham com cuidados paliativos e as pessoas sob seus cuidados e seus
familiares, devem ser caracterizadas por empatia, compaix&o e o respeito a dignidade e
autonomia, assim como registrado por Soéderman et al (2021) sobre a importancia da escuta
atenta e acolhedora por parte dos profissionais paliativistas e o impacto direto na dignidade das

pessoas em cuidados paliativos.

Além disso, foi registrado, no DSC 2, que os cuidados paliativos orientam e apoiam o paciente
para que ele compreenda o seu processo de adoecimento, as possibilidades de acdes e desta
forma possa tomar decisdo sobre sua vida, exercitanto sua autonomia, assim como sua familia,
sendo possivel a resignificacdo de suas vidas. Acredito que uma acao que contribui muito para
o fortalecimentoda autonomia dos pacientes e de seus familiares seja o estabelecimento de uma
comunicacdo franca e direta, possibilitada pela construcao conjunta das Diretivas Antecipadas
de Vontade, inclusive orientando as equipes e profissionais que por ventura acompanhem o0s
pacientes em distintos momentos, como por exemplo, no processo de transferencia de um
servigo hospitalarpara o cuidado no domicilio (Brazil et al, 2015; Hafid et al, 2021; Johansen &
Ervik, 2022; Warner et al, 2021, Pérez Pérez, 2016; Queiroz et al, 2013). Outro impacto de
extrema importancia, identificado no DSC3 se refere a prevencdo da distanasia. Os cuidados
paliativos tém por base a orientacdo de que a vida ndo seja abreviada, mas também nao seja
prolongada a qualquer custo, que a qualidade de vida, da morte e a protecdo a efeitos da
obstinacdo terapéutica sejam resguardados e priorizados. Em relacdo a esse ponto, Ribeiro e
Poles (2019) destacam que a prevencdo da distanésia contribui para o maior conforto, qualidade
de vida eprocesso de morte, e que os Cuidados Paliativos, ao serem ofertados, tém por base
promover a qualidade de vida, o conforto e a dignidade das pessoas, aliviando as suas dores e
sofrimentos, em suas mais diversas formas e dimensoes.
Capitulo 7 - Consideracdes Finais
Os objetivos estabelecidos nesta tese foram alcancados, ao revelar uma visao abrangente
sobre a implementacéo e oferta de cuidados paliativos na atencao primaria. A revisdo

integrativa da producdo cientifica selecionada identificou uma variedade de iniciativas e
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estudos relevantes nesse campo. Assim como, as narrativas dos profissionais que atuam

diretamente com cuidados paliativos, geraram um Discurso do Sujeito Coletivo, que permitiu
uma compreensdo mais profunda dos consensos e dissensos presentes em seus saberes e
praticas. A abordagem metodologica utilizada permitiu identificar fatores que influenciam a
implementacdo dos cuidados paliativos como politica publica na atengdo priméria, destacando
fatores que atuam como obstaculos e como facilitadores nesse processo. Tais conhecimentos
contribuem para o avango na melhoria do cuidado ofertado nesse campo da salde.

A insercao dos cuidados paliativos no escopo das politicas publicas contribui para que o
acesso a esses cuidados seja acessivel de forma equitativa, a todas as pessoas que vivem com
doengas ameacadoras da continuidade de suas vidas, sejam elas doencas malignas ou ndo
(pacientes com insuficiéncia cardiaca, problemas pneumoldgicos, neuroldgicos, doenca
neurodegenerativa progressiva, sindromes neuromusculares, entre outros), essas ultimas, em

geral ndo visibilizados como potenciais beneficiarias destes cuidados.

As mudancas demogréficas e epidemioldgicas, decorrentes do crescente processo de
envelhecimento populacional, com alta prevaléncia das doengas cronicas ndo transmissiveis,
que impactam na qualidade de vida das pessoas, em especial das pessoas idosas, reforcam a
importancia de se orientar os profissionais de salde e a sociedade em geral sobre a proposta
dos cuidados paliativos, enquanto uma oferta de cuidados humanizados, centrados nas
necessidades das pessoas e que buscam aliviar o sofrimento e melhorar a qualidade de vida dos
pacientes e de seus familiares, 0 mais precocemente possivel. Desconstruindo, assim, a ideia
de que ndo ha nada a ser feito quando as pessoas vivem situacfes ameagadoras da continuidade
de suas vidas, especialmente na fase final de vida.

Ainda hoje, no nosso pais, os cuidados paliativos sdo predominantemente ofertados na
atencdo especializada, no entanto, existe no Brasil importantes iniciativas coordenadas por
diferentes grupos da sociedade civil, como a Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP) e a “Frente PaliATIVISTAS”, que trouxeram grande visibilidade por ocasido da

17 2 Conferéncia Nacional de Saude, ocorrida em 2023. Tais grupos contribuiram para

avancos na discussdo sobre a implementacao de uma Politica Nacional de Cuidados
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Paliativos,. Esses movimentos, articulados com o poder publico, contribuem para a discussdo

de temas ainda considerados tabu em nossa sociedade, como a morte e 0 morrer. A ndo
compreensdo e a dificuldade de comunicacéo dos profissionais com os pacientes e seus
familiares sobre esses temas, foram apontados na narrativa do Discurso do Sujeito Coletivo,

como fatores que dificultam a implementacdo dos Cuidados Paliativos na APS.

A dificuldade e o despreparo dos profissionais de satde para comunicar noticias dificeis, entre
0s proprios colegas de equipe e aos pacientes e seus familiares, de forma clara e direta, reforca
a necessidade de que sejam incluidos nos curriculos de graduacéo e cursos técnicos, da saude,
conteddos relacionados as habilidades necessarias para uma comunicacao efetiva e acolhedora.
A pouca oferta de estratégias para a formacéo e capacitacdo continuada aos profissionais de
salde, em cuidados paliativos, foi apontada como um dos principais fatores que impactam na
qualidade dos cuidados ofertados na atencao primaria a satde. No entanto, para que a oferta
desses cuidados se dé de forma qualificada, se faz necessaria a organizacdo de equipes
multidisciplinares que atuem de forma interdisciplinar. A compreensédo da saude de forma
ampliada, ou seja, a partir da compreensao de que a salde nao se relaciona somente a auséncia
de doenca, mas ao conjunto de fatores determinantes do bem-estar fisico, mental, social e
espiritual, como: género, raca, idade, alimentacdo, moradia, saneamento, meio ambiente,
trabalho, renda, educacéo, cultura, transporte, lazer, entre outros, possibilita o cuidado
integrado e integral. Nesse sentido, podemos afirmar que as formaces de diferentescursos, em
especial, a psicologia, enfermagem, medicina, terapia ocupacional, fisioterapia, servico social e
direito, precisam compreender o processo de adoecimento, do envelhecimento, da morte e do
luto, numa perspectiva de cuidado ao longo do curso de vida. A Psicologia da Saude, como
area dedicada a compreensdo do processo-saude doenga em seus mais variados aspectos, traz
um arcabouco pratico-tedrico que pode contribuir muito para o ensino na saude, para o
fortalecimento da intrerprofissionalidade e para o desenvolvimento de pesquisas na area.
Igualmente importante é a articulagdo dos servicos de saude em rede, de forma que
favoreca a integracdo entre os diferentes niveis de atengéo a saude, da atencéo primaria a

atencdo especializada, seja ela ambulatorial ou hospitalar, estabelecendo, dessa forma, 0s
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fluxos necessarios para a oferta de um cuidado integral, em tempo oportuno. Outro ponto que

os cuidados paliativos nos imp&em, se refere a necessaria mudanca do modelo biomédico de
atencdo, focado na cura de doencas, ainda predominante no Brasil, para um modelo pautado no

cuidado, no acompanhamento longitudinal e centrado nas necessidadesdas pessoas.

Os profissionais da psicologia tém um lugar central na proposta dos cuidados
paliativos, em especial no que se refere a oferta de cuidados em satde mental e bem-estar aos
pacientes, suas familias, cuidadores, assim como podem tabém atuar junto aos profissionais
paliativistas, no apoio e suporte aos problemas emocionais que podem afetar a saide mental
dos mesmos, bem como apoia-los nas acoes de autocuidado. Podem contribuir, também, no
processo de integracdo e na melhoria da comunicacdo, entre 0s membros de sua equipe e entre
essa e 0s pacientes e seus familiares, assim como, no suporte e gerenciamento das diferentes
crises, aqui entendidas como diferentes situacfes que podem ocorrer no processo de
adoecimento,seja no momento de um diagndéstico, no agravamento de uma doenca, na

proximidade da morte ou no processo de luto.

Os profissionais de cuidados paliativos também necessitam conhecer sobre
acolhimento e escuta qualificada, realizados com empatia e sensibilidade para captar ndo
apenas o que é expresso pelas palavras, mas também pela linguagem corporal, as nuances
emocionais e os subtextos da comunicacao. Para tanto, é necessario que o profissional esteja
com sua atencdo presente no momento, demonstre interesse genuino pelo que esta sendo
compartilhado e responda de forma empatica e compassiva.

A oferta de cuidados paliativos requer investimento em recursos fisicos e humanos, bem
como uma abordagem holistica e interdisciplinar, considerando as necessidades fisicas,
psicossociais, espirituais e emocionais dos pacientes e de seus familiares.

O desenvolvimento de habilidades e competéncias pelos profissionais de satde, incluem
a capacidade de lidar com questdes relacionadas ao fim da vida e ao luto, em especial por uma
comunicacgdo clara, direta e eficaz, de forma que sejam estabelecidos vinculos positivos com o0s
pacientes e suas familias. O estabelecimento desses vinculos contribuem para a maior

autonomia das pessoas sob os cuidados e de seus familiares, na tomada de decisao e na
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participacdo das escolhas relacionadas aos seus cuidados, sejam eles curativos e/ou paliativos,

gue podem ser descritas nas Diretivas Antecipadas de VVontade. As Diretivas Antecipadas de
Vontade, registram os desejos previamente manfestados pelo paciente sobre os cuidados e
tratamentos que quer ou ndo receber, no momento ou em situagcdes em que n&o estiver

condigdes de expressar de forma autonoma sua vontade.

Os achados também apontaram que a garantia da seguranca do paciente em cuidadospaliativos,
na atencdo primaria, apresenta forte ligacdo com a garantia de provimento adequado de
medicamentos analgésicos, acesso oportuno a outros insSumMos como a oxigenoterapia
instantanea, pois muitas vezes, para a pessoa receber cuidados no seu domicilio, pode ser
necessario lancar mao de insumos e equipamentos, como a ventilacdo invasiva ou ndo
invasiva, alimentacdo parenteral, nutricdo intravenosa ou alimentacdo enteral, além de uma
comunicacdo clara entre os profissionais de uma mesma equipe e servi¢co ou entre equipes
distintas, e entre os profissionais e a pessoa sob seus cuidados, seusfamiliares e cuidadores

As equipes da Atencdo Domiciliar, em especial as equipes AD1, cujo trabalho é
desenvolvido pelas equipes da aten¢do primaria, foram citadas como sendo equipes que
apresentam maior preparo para acompanhar pessoas que necessitem de cuidados paliativos,fora
do ambiente médico hospitalar, onde se concentram as equipes especializadas em cuidados
paliativos. As regides mais distantes dos grandes centros, incluindo as regides rurais,
apresentam dificuldades para ofertarem os cuidados paliativos na atencdo primaria, em fungéo
da falta de profissionais capacitados, da falta de acompanhamento, matriciamento, e retaguarda
de equipes e servigos especializados, proximo aos locais de residéncia das pessoas em
cuidados paliativos. Estas dificuldades se ampliam quando associadas a indisponibilidade de
Insumos, equipamentos e medicamentos, por ocasido do processo de transi¢ao do cuidado
hospitalar para o cuidado realizado no domicilio.

Os Discursos dos Sujeitos Coletivos, elaborados a partir das narrativas dos profissionais
entrevistados, trouxeram aspectos muito alinhados com as questfes destacadas pela reviséo
integrativa, indicando uma percepcao e conhecimento atualizado, por parte deles, sobre as

barreiras e necessidades para a implementacéo dos cuidados paliativos na APS.
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A necessidade de implementacdo de uma Politica Nacional de Cuidados Paliativos foi uma das

ideias centrais que tiveram destaque no discurso. Foi possivel identificar que a implementacéao
dos cuidados paliativos, na APS, a partir da uma politica instituida, dard maior sustentabilidade
para o desenvolvimento de agdes que permitam a ampliacdo de acesso aos cuidados paliativos,
no Sistema Unico de Sadde. No entanto, foi registrado no discurso coletivo, que os desafios
que se apresentam para essa implementacéo, sao de diferentes ordens, ou dimensdes, COmo 0S
relacionados a gestdo do cuidado, que passa principalmente pela preparacao e capacitacao
técnica até o apoio e suporte as equipes, visando o desenvolvimento de habilidades
relacionadas as questdes interpessoais, de comunicacao e escuta qualificada. Aspectos voltados
a necessidade de qualificacdo da assisténcia ofertada aos usuarios e seus familiares, incluindo o
matriciamento e a retaguarda as equipes e servicos, em especial aqueles em regides rurais ou
regides urbanas distantes dos grandes centros, foram apontados como uma das principais
barreiras a serem superadas. A dimenséo cultural e social, especialmente no que se refere a
construcdo necessaria de uma cultura favoravel aos cuidados paliativos, que possibilite a
correta compreensdo de que 0s mesmos podem e devem ser ofertados desde o inicio, ao ser
identificada uma situacdo ou doenca que ameace a continuidade da vida, também € um desafio
a ser superado. Outro ponto importante é a necessaria compreensao de que os cuidados
paliativos ndo se limitam apenas as doencas malignas como o cancer. A compreensao de que
os cuidados paliativos se aplicam as doencgas malignas e ndo malignas, amplia a perspectiva de
cuidado humanizado, longitudinal e integral a um consideravel nimero de pessoas que ndo sao

visibilizadas como elegiveis para 0 acompanhamento e a prevencdo de complicacdes evitaveis.

A necessidade de organizacgdo dos cuidados paliativos na atencéo priméria, articulada
aos servicos da atencédo especializada possibilita a oferta de um cuidado integral, no entanto, essa
organizacao so é possivel mediante a pactuacdo entre as diferentes instanciasde gestéo, federal,
estadual e municipal, para que seja garantido o financiamento de insumos,materiais, espacos
fisicos adequados e recursos humanos devidamente capacitados para ofertarem os cuidados
paliativos. Outro aspecto importante na articulacdo em rede se refere & comunicagéo entre 0s

profissionais, e entre servicos. Fluxos e canais de comunicagdo sdo muito importantes, pois,
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enguanto os profissionais especializados, em cuidados paliativos, podem ter maior propriedade

técnica sobre os cuidados paliativos, as equipes da APS témpor atribuicdo um maior e mais
profundo conhecimento das pessoas e dos territdrios ondeessas pessoas residem.

A educacdo permanente de equipes basicas para os cuidados paliativos foi fortemente
indicada no discurso coletivo, assim como a necessidade de orientacdo e educagdo dirigida a
sociedade civil em geral, sobre o que séo os cuidados paliativos. As condi¢Ges ameacadoras da
vida, o processo de morte, finitude e luto sdo temas que precisamser entendidos como fazendo
parte da nossa trajetoria de vida, assim como a conversa antecipada, ou as diretivas antecipadas
de vontade, que permite o registro de questfes importantes relacionadas as preferencias de
guem vive situacdes que ameacem a continuidade de suas vidas. Conversar de forma franca e
direta sobre o processo de adoecimento, de morte e do morrer, facilita o planejamento e a
prevencdo de acdes iatrogénicas decorrentes da distanasia, além de favorecer a autonomia das
pessoas que vivemem tais condi¢Bes, com doencas que nao apresentam perspectiva de cura. A
divulgacdo das Diretivas Antecipadas de VVontade, € compreendida como uma importante
estratégia para que se possa avancar nessas discussdes, diminuindo o estigma e o preconceito
com o tema.

Conforme dito anteriormente, 0 modelo de aten¢do ainda vigente, focado na cura de
doencas, contribui para que os problemas ndo médicos, e a prépria morte sejam percebidas
como um fracasso, em vez de reconhecé-la e aceita-la como uma etapa do curso de vida.

O discurso coletivo apresentou consonancia com a Politica Nacional de Cuidados
Palaitivos, aprovada em maio de 2024, que apresenta entre suas diretrizes, uma atencao pautada
nos cuidados continuados e integrados, no &mbito Sistema Unico de Satde (SUS), reforgando

que a APS deve ser a ordenadora do cuidado e da acgéo territorial.

As relagdes interpessoais entre os profissionais e as pessoas sob seus cuidados, devem
ser caracterizadas por empatia, compaixao, respeito e comunicacao eficaz. Os profissionais
devem ser capazes de compreenderem emoc0es, preocupacdes e necessidades, respeitar a
dignidade e a autonomia, ou seja, respeitar as escolhas, crencas e valores, mesmo que sejam

diferentes das suas, e ter, assim, uma comunicacao aberta, honesta e clara com pacientes e
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familiares em relagcdo ao progndstico, op¢des de tratamento e possiveis desfechos, buscando

uma linguagem compreensivel e sensivel. Os cuidados paliativos envolvem necessariamente
uma equipe que possua uma colaboragao eficaz entre seus integrantes, incluindo médicos,
enfermeiros, assistentes sociais, psicologos, capeldes e outros profissionaisque respondam as
necessidades das pessoas que buscam pelo cuidado. O suporte ou apoio emocional aos
profissionais, que trabalham com cuidados paliativos, contribuem para a autoconsciéncia e
autocuidado, para evitar a exaustdo emocional O reconhecimento por parte dos profissionais de
seus limites e competéncias é muito importante, e reforca a necessidade de incluir nos processos
de trabalho a supervisao clinica e institucional, em especial nas questdes complexas e que
envolvem decisdes éticas.

O conceito de dor total, cunhado por Cicely Sanders, chama a aten¢do para a importancia
de entendermos no olhar, no pedido de ajuda expresso ou mesmo no silencio daquele que
busca pelo cuidado, de que o sofrimento ndo se resume a dor fisica, inclui as dores emocionais,
existenciais, sociais e espirituais. Compreendermos a dor total, envolve compreender que essa
é uma dor subjetiva, dificil de ser medida apenas por instrumentos ou protocolos, e que
precisamos entender e nos aproximarmos da experiencia vivida pela pessoaa ser cuidada,
construindo uma relacéo de confianga mutua.

A dignidade, o conforto e a qualidade de vida s&o bases importantes dos cuidados

paliativos,que nos mostram que “sempre ha o que ser feito”

por alguém que vive uma situacdo que ameace a continuidade de sua existéncia. Além das
reflexes desenvolvidas ao longo da tese, foram selecionados alguns pontos dirigidos aos
gestores de saude, no intuito de subsidiar suas decisdes.
Contribuicdes aos gestores de saude: subsidios para discussdes e definicdo de acdes.
Entre os pontos e questdes discutidas ao longo da construcdo deste estudo, alguns em
especial nos chamam a atencdo, pois apontam necessidades, caminhos e praticas para uma
efetiva implementacdo dos cuidados paliativos na atengdo primaria, tais como:
- Implementar a Politica Nacional de Cuidados Paliativos, aprovada em maio de 2024,

com financiamento garantido,partilhado entre as diferentes instancias de gestédo do SUS
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- Garantir que a oferta dos cuidados paliativos, no SUS, se dé de forma universal,

ofertada em diferentes pontos de atengdo da RAS, incluindo a Atencdo Primaria & Saude e que
seja dirigida as pessoas com doengas e ou situa¢fes que ameacem a continuidade de suasvidas,
sejam essas doengas malignas ou néo.

- Definir diretrizes e orientacOes sobre a oferta de cuidados paliativos que destaquema
necessaria articulagdo em rede, a partir do estabelecimento de regulacéo assistencial que
considere diretrizes clinicas claras, entendendo o sofrimento nas diferentes dimensdes de vida
das pessoas, buscando construir fluxos e articulacbes com os demais pontos de atengéo da
RAS e outras redes intersetoriais, quando necessario.

- Propiciar a sensibilizacéo e o correto uso de medicamentos analgésicos, incluindo os

opioides, garantindo o alivio dos sintomas e dor fisica.

- Propiciar o desenvolvimento de espacos de educacdo permanente, presencial e remota,
lancando méo de diferentes tecnologias da informacéo como a telessalde e a teleconsultoria,
também para o matriciamento, em especial de equipes em areas remotas e equipes generalistas,
garantindo a continuidade do cuidado.

- Estimular o desenvolvimento de acdes e programas voltados ao autocuidado e o
suporte emocional de pacientes, familiares, cuidadores e profissionais

-Desenvolver incentivos e programas para composicao e expansao de equipes
multidisciplinares que atuem de forma interdisciplinar

- Ofertar orientacdes dirigidas a populacdo em geral, promovendo a¢des que
propiciem a desconstrucdo do estigma e do preconceito, que promovam a autonomia e a
dignidade daspessoas sob os cuidados paliativos e de seus familiares.

-Incentivar o fortalecimento e o desenvolvimento de iniciativas da sociedade civil, que
possam atuar como mobilizadoras de recursos de cuidado existentes nos territorios, em parceria
com 0 governo.

- Garantir em todas as a¢0es e servigos o respeito a diversidade social, cultural,
religiosa,racial, de género e etéria.

-Estimular o desenvolvimento de habilidades de comunicagao e de assisténcia que



[XEEEEEEEEE]

100
possibilitem a atuacdo dos profissionais pautada na promocao da qualidade de vida, na

protecdo dos direitos e na vontade das pessoas, garantindo os cuidados terapéuticos sem
interrupcdo, intercalando os cuidados modificadores da doenga com os cuidados paliativos,
conforme a necessidade e desejo das pessoas. Nas questdes relacionadas a formacéo, a
Secretaria de Gestdo do Trabalho e da Educacgdo na Saude, SGTES , tem um papel muito
importante na capacitacdo por meio da educacgéo continuada da forga de trabalho do SUS,
desde as formacdes técnicas, a graduacao, até as ofertas de pds graduagdo, nos seus mais
diferentes formatos, inclundo a formagéo em servico.

Ao final desse processo, esperamos ter contribuido para a ampliacdo e qualificacdo
do acesso da populacédo aos cuidados paliativos. De forma que os achados nesta pesquisa
possam ser divulgados amplamente, bem como, que o material possa ser utilizado como
consulta, de forma a ser incorporado nas agendas e planos de trabalho das equipes.

O estudo apresentou como limitagdes o fato de ndo contemplar entre os
entrevistados, pacientes e familiares, e uma variacao limitada de formacéo dos profissionais
entrevistados, fato esse que dependeu do aceite e da disponibilidade dos profissionais
convidados. Cabe destacar ainda a dificuldade em ter o aceite de instituicdes que ofertam

cuidados palaitivos, em funcdo da morosidade dos processos burocraticos institucionais.

Sugere-se também, que seja feito um mapeamento de boas préaticas em cuidados

paliativos no SUS, em especial, na atencao primaria a saude.

S&o muitas as lacunas e barreiras a serem superadas para que tenhamos os cuidados
paliativos ofertados com qualidade, de forma universal na atencdo primaria. Estudos futuros
sobre organizacao das redes de atencdo, avaliacdo de praticas, validacéo, sistematizacdo, uso
de protocolos clinicos e guias de orientacdes, avaliacbes de custo efetividade, e especialmente
estudos que incluam as percepcdes e vivencias das pessoas em situacdes ameacadoras de suas
vidas, e de seus familiares, contribuirdo para o avango do conhecimento neste campo.

Os cuidados paliativos sao cuidados fundamentais para que todos e todas que vivenciem
situacOes ameacadoras da vida possam, ndo s6 morrer com dignidade, mastambém viver com

dignidade até o ultimo dia de suas vidas.
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Apendice A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa “Cuidados Paliativos: um desafio
para a aten¢do primaria “, de responsabilidade de Maria Cristina Correa Lopes Hoffmann,
psicologa, estudante de doutorado, do Programa de Pos-Graduacao em Psicologia Clinica e
Cultura da Universidade de Brasilia. O objetivo desta pesquisa é identificar fatores que
contribuam para a ampliagdo e qualificacdo da oferta de Cuidados Paliativos, na Atengéo
Primaria, no &mbito do Sistema Unico de Saude. Assim, gostaria de consulta-lo/a sobre seu
interesse e disponibilidade de cooperar com a pesquisa.

Vocé recebera todos os esclarecimentos necessarios antes, durante e apos a finalizacdoda
pesquisa, e Ihe asseguro que o seu nome nao sera divulgado, sendo mantido o mais rigoroso
sigilo mediante a omissdo total de informacGes que permitam identifica-lo/a. Os dados
provenientes de sua participacdo na pesquisa, tais como questionarios, entrevistas, gravacao via
plataforma para reunido virtual ou filmagem, ficardo sob a guarda do/da pesquisador/a
responsavel pela pesquisa.

A coleta de dados sera realizada por meio de entrevista virtual. E para este procedimento
que voceé esta sendo convidado/a a participar. Sua participacdo na pesquisa pode implicar em um
risco minimo, tal como: a possibilidade de provocar algum desconfortoemocional ao falar sobre
temas que podem ser sensiveis. Este risco sera minimizado com as seguintes estratégias: ao
sentir algum desconforto relacionado a sua participacdo na pesquisa,comunique imediatamente a
pesquisadora que é graduada em psicologia e possui experiénciaprofissional, estando capacitada
para realizar seu acolhimento inicial, e orientar na busca por acompanhamento, caso seja
necessario.

Espera-se com esta pesquisa contribuir para que sejam identificados tépicos importantes
que poderdo subsidiar decisdes para a implementacao dos Cuidados Paliativos naAtencao
Primaria a Saude, no Sistema Unico de Satde (SUS), ampliando desta forma o acesso aos
cuidados Paliativos.

Sua participacdo é voluntaria e livre de qualquer remuneragdo ou beneficio. Vocé € livre
para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou interromper sua participagao a
qualquermomento. A recusa em participar ndo ira acarretar qualquer penalidade ou perda de
beneficios.

Se vocé tiver qualquer davida em relacdo a pesquisa, vocé pode me contatar atraves do
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telefone (61) 984841451 ou pelo e-mail: cristinaclhoffmann@gmail.com .

Os resultados da pesquisa serdo divulgados pela Universidade de Brasilia (UnB), e
apresentados na banca de defesa de tese da pesquisadora, podendo ser publicados
posteriormente em revista cientifica.

Este projeto foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Ciéncias
Humanas e Sociais (CEP/CHS) da Universidade de Brasilia. As informacdes com relacao a
assinaturado TCLE ou aos direitos do participante da pesquisa podem ser obtidas por meio doe-
mail do CEP/CHS: cep_chs@unb.br ou pelo telefone: (61) 3107 1592.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com a pesquisadoraresponsavel

pela pesquisa e a outra com VOCé.

Agradeco antecipadamente pela sua participacao.

Maria Cristina C.L. Hoffmann

CPF: 484940030-20

Pesquisadora Responsavel

Declaro que entendi os objetivos, e que fui informado sobre os riscos, 0s beneficios, 0s
propdsitos, procedimentos e garantias de confidencialidade e que estou de acordo em participar
da pesquisa, assim como estou de acordo com a gravacdo da entrevista virtual, que participarei,
noambito da pesquisa intitulada “Cuidados Paliativos: um desafio para a aten¢édo primaria”,
do Programa de Pés-Graduagdo em Psicologia Clinica e Cultura da UnB.Nome:_

Tel:(_) CPF:
Assinatura: DATA:__ |/ /
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Apendice B

Termo de autorizacao para utilizagdo de imagem e som de voz para fins de pesquisa

Eu, [nome do participante da pesquisa], autorizo a utilizagdo da minha imagem e somde
voz, na qualidade de participante/entrevistado/a no projeto de pesquisa intitulado “Cuidados
Paliativos: um desafio para a atencéo primaria”, sob responsabilidade de MariaCristina
Correa Lopes Hoffmann, aluna de Doutorado, vinculada ao Programa de P6s- Graduacdo em
Psicologia Clinica e Cultura da Universidade de Brasilia

Minha imagem e som de voz podem ser utilizadas apenas para complementar os
registros realizados pela entrevistadora e para contribuir na analise do contetdo, por parteda
equipe de pesquisa.

Tenho ciéncia de que ndo havera divulgacdo da minha imagem nem som de voz por
qualquer meio de comunicacgéo, sejam eles televisao, radio ou internet, exceto nas atividades
vinculadas ao ensino e a pesquisa explicitadas acima. Tenho ciéncia também de que a guardae
demais procedimentos de seguranca com relacdo as imagens e som de voz sao de
responsabilidade do/da pesquisador/a responsavel.

Deste modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, o uso para fins depesquisa,
nos termos acima descritos, da minha imagem e som de voz.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficard com o/a pesquisador/a

responsavel pela pesquisa e a outra com o participante.

Assinatura do participante Maria Cristina C.L. Hoffmann
Pesquisadora

Brasilia, de de 2024.
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Apéndice C

Roteiro de entrevista Semi-estruturada
Momento inicial:
1. Agradecimento pela disponibilidade em participar da entrevista.
2. Explicacéo do objetivo da pesquisa e a importancia da participacao do entrevistado.
3. Garantia de anonimato e confidencialidade das informacdes fornecidas.

4. Leitura dos Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e do Termo deAutorizagdo
para gravagdo de imagem e som de voz.

5. Questdes Orientadoras:

Questdo 1 - A partir de sua experiéncia como descreveria o que é Cuidado Paliativo?
Questéo 2 - Quem pode se beneficiar dos Cuidados Paliativos?

Questdo 3 — O que é necessario para que os Cuidados Paliativos sejam implementados como
uma Politica Publica?

Questdo 4 - Quais sdo as habilidades, conhecimentos e competéncias que os profissionais de
Cuidados Paliativos devem ter?

Questdo 5 — Quais os Impactos dos Cuidados Paliativos na vida das pessoas?
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Apéndice D

Instrumentos de Analise do Discursso - 1

IAD -1

Expressoes -Chaves

Ideias Centrais

Ancoragem

Questédo 1

Questao 2

Questdo n

Instrumento de Analise do Discurso -2

Grupamento A — Nome dado ao grupamento

Expressdes -Chaves A

DSCA

grupamento A

Aqui foram copiadas as expressfes-chave do

Grupamento X — Nome dado ao grupamento ( e assim sucessivamente)

Expressdes- ChavesX

DSC X

grupamento X

Aqui foram copiadas as expressfes-chave do
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Apéndice E
Caracterizagdo dos artigos cientificos da revisao integrativa, n=28
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Nimero - I I
Artigo Base de Dados Titulo do Artigo Autores Periédico Ano Publicacao Contribuicoes
International Destaca préticas consideradas essenciais na
association for De Lima, L., Bennett, M. ] Lof Pai d prestagéo de cuidados paliativos. Abrangendo
ournal of Pain an ) . L s )
CAPES hospice and palliative| |., Murray, S. A., Hudson, o 2012 diferentes dreas, incluindo avaliagao e manejo de
1 . Palliative Care . T . . )
care (IAHPC) list of | P., Doyle, D., Bruera, E., EUA sintomas, comunicagao eficaz, apoio psicossocial,
X L Pharmacotherapy . " . "
essential practices in ... Wenk, R. cuidados de fim de vida e trabalho em equipe
palliative care. interdisciplinar
Revela que muitos médicos finlandeses percebem
lacunas em suas habilidades para o tratamento
paliativo da dor do cancer, indicando uma
necessidade de mais treinamento e capacitagdo em
especial nas habilidades de interagédo e
Physicians’ self- comunicacdo, questdes éticas e cuidados paliativos
assessment of cancer Silvoniemi, M., Support Care 2012 domiciliares.Utilizaram os principios das diretrizes
2 PUBMED pain treatment Vasankari, T., Vahlberg, Cancer 20, Fintandia da OMS para o manejo da dor
skills—more training T.etal.. 2747-2753 oncoldgica. O estudo aponta necessidade de
required programas de educagao médica continuada para
responder as lacunas de competéncias, incluindo
desenvolvimento de diretrizes clinicas e promogéo
de préticas baseadas em evidéncias no manejo da
dor do cancer, diminuindo a subestimagao da dor
amplamente relatada.
Identifica
as percepgoes de cuidado e as principais
Percepcéo de dificuldades enfrentadas pelos profissionais de
familiares e saude e familiares no acompanhamento de pessoas
rofissionais de - . com doenga em quadro terminal no domicilio.
P , Queiroz, A.H.A.B., Ciéncia & Saude 2013 X ¢ . a PR .
saude sobre os N R N Registra o potencial da atencéo priméria na garantia
3 CAPES X : Pontes, R.J. S., Souza, A.| Coletiva, 18(9), Brasil . . 3
cuidados no final da . de uma morte digna, em especial nas localidades
N A M. A., & Rodrigues, T. B. 2615-2623. N .
vida no ambito da distantes dos grandes centros urbanos, onde ha
atencao primaria a descontinuidade no processo de cuidado apds a
salde alta hospitalar, destacando a importante
contribuicao da atengao primaria e da ESF nos
cuidados ao final davida
. Destaca aimportancia de uma abordagem de salide
A Call to Action: An . ) ~ . R
WG Charter f Becker, C., Clark, E., OMEGA-J Lof 2014 publica para lidar com questdes relacionadas a
arter fora -Journal of
PUBMED X Despelder, LA, Dawes, J., K morte e aos cuidados paliativos, a necessidade de
4 Public Health Death and Dying, EUA o - = .
. Ellershaw, J., Howarth, politicas publicas, educagéo e treinamento, e
Approach to Dying, - 69 (4), 401-420. i .
G., ... & Wilkie, DJ desenvolvimento de recursos para apoiar essa
Death, and Loss R
abordagem na atenc¢éo priméria a saude,
Bridging the Gaps in Apresenta revisao de estudos, com destaque para a
Palliative Care anecessidade em se desenvolver politicas e
Bereavement Breen, L. )., Aoun, S. M., Death 2014 diretrizes especificas, alocar recurso:ade uados,
5 CAPES O’Connor, M., & Studies, 38:1, 54- . .p ' ; q S
Support: An Australia fornecer treinamento apropriado para profissionais
) Rumbold, B. 61, . .
International de saude e integrar o suporte ao luto como parte
Perspective. integral dos servicos de cuidados paliativos.
General practitioners Aponta a necessidade de melhorar o
perceptions on conhecimento, habilidades e suporte dos médicos
il, K. . de familia no que diz respeito ao planejamento
aQVance carg Brazil, K., Carter, G., BMC Palliative 2015 : q ! p p ! ]
6 CAPES planning for patients |Galway, K., Watson, M., & Care, 14(1), 1-6 Irlanda antecipado de cuidados para pacientes com
living with dementia Van Der Steen, J. T. ! e demeéncia, visando aprimorar os cuidados paliativos
Palliative care in na atengao primdria a salide, destaque para a
other conditions importancia de desenvolver comunicagéo .
Destaca questdes chaves para melhorar o cuidado
aos pacientes elegiveis aos cuidados paliativos na
Improving primary comunidade.O artigo destaca os desafios e
palliative care in X barreiras enfrentados pelos profissionais de satide
Mason, B., Buckingham, [ BMC Fam Pract 2015 < . o <
7 PUBMED Scotland: lessons . . na prestacao de cuidados paliativos na atencao
. S., Finucane, A. et al. 16,176 Escocia S .
from a mixed primaria, como falta de treinamento, recursos
methods study. limitados e complexidade dos casos. Discute sobre
como direcionar esfor¢cos para superar essas
barreiras e melhorar a qualidade dos cuidados.
Preparing palliative
paring p Avalia um programa de treinamento de enfermeiras
home care nursesto | Pype, P., Mertens, F., . . . L
- Palliative da APS, destacaaimportancia de um facilitador de
actas facilitators for [ Wens, J., Stes, A, Van o 2015 5 . - . .
8 PUBMED hysicians’ learning: den Eynden. B.. & medicine, 29(5), Bélsica aprendizagem e identifica o profisisonal enfermeiro
phy ) g e Eynden, 5., 458-463. g especializado como facilitador, naa formagéao de
evaluation of a Deveugele, M. (2015). . . . . . .
o médicos clinicos, e também outros profisisonais
training programme
Perspectivas para os Destaca a relevancia da atengdo primdria como um
CAPS cuidados paliativos |Azevedo, C., Rates, C. M. Online Braz) 2016 cendrio ideal para aimplementacao de cuidados
9 naatengao priméria a| P., Pessalacia, ). D.R., & | Nurs.[Internet], Brasil paliativos, destaca os beneficios da abordagem,
salde: estudo Mata, L.R.F.D. 15(4), 683-93. rast identifica desafios e propde diretrizes para uma
descritivo implementagao eficaz e abrangente.
Reducing inequalities
. gineq . Aponta desigualdades nos cuidados paliativos para
in care for patients ) . . N ;
. . Dalkin, S. M., Lhussier, pacientes com doengas ndo malignas. Essas
with non-malignant - . X . .
. ) M., Philipson, P., Jones, Palliative desigualdades podem ser influenciadas por fatores
diseases: Insights K L 2016 . . o e
10 PUBMED ) D., & Cunningham, W. ( | Medicine, 30(7), como idade, sexo, etnia, localizagao geogréfica e
from a realist L L Inglaterra . . R p
Palliative Medicine, 690-697. tipo de doenga, e é essencial abordé-las para

evaluation of an
integrated palliative
care pathway.

30(7), 690-697

garantir a equidade no acesso e na qualidade dos
cuidados paliativos
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Health policy and the
policymaking system:

Apresenta estudo de caso- sobre formulacao de
politicas para cuidados primérios na
Irlanda.Recomendagdes para melhorar o sistema

Kelly, N., Garvey, J., & Health Policy, 2016 de cuidados primérios, fortalecer a provisao de
11 CAPES A case study of . . o .
. . Palcic, D. 120(8), 913-919. Irlanda cuidados paliativos na atencéo primdria, envolve
primary care in o X R
mudancas nas politicas de financiamento,
Ireland. - i . =
formacéao de profissionais de saude, e coordenagao
entre os servigos de salide.
L Identifica caracteristicas dos pacientes que
Identification and . : . - =
. Marcucci, F.C. 1., necessitam de cuidados paliativos na atengéo
characteristics of . o . .
. ) Cabrera, M. A. S, Perilla, - priméria no Brasil, apresenta istrumento que podem
patients with BMC Palliative 2016 - R e x . -
12 PUBMED - A.B., Brun,M. M., De ) ser utilizados na identificagdo de pacientes elegiveis
palliative care needs . Care, 15(1). Brasil e -
. . . Barros, E. M. L., Martins, e aponta subsidios importantes para formulagdo de
in Brazilian primary . . .
care V.M,,... Yates, P. politicas, ampliar acesso aos que precisam,
destaque para doengas ndo malignas
Destaca a crescente importancia dos cuidados
paliativos como parte integrante da atengdo
primaria a saude. Reflexo da mudanca de
de Paula Paz, C.R., N i 3 sall
. Investigaciony paradigma na abordagem a saude, reconhecendo a
New demands for Pessalacia, ). D. R., Educacion En 2016 necessidade de uma atengdo mais abrangente e
13 PUBMED primary health carein| Zoboli, E.L.C.P.,de R K . K
. L | Enfermeria, 34(1), Brasil centrada no paciente, especialmente em casos de
Brazil: Palliative care.| Souza, H.L., Granja, G. - L
’ 46-57. doencas cronicas e terminalidade, e nas
F., &Schveitzer, M. C. . _
necessidades como insumos, preparo dos
profissionais e articulagdo em rede para atengao
integral, compartilhada e humanizada
Destaca que o tratamento em CP é frequentemente
SEMERGEN - fragmentado entre diferentes especialistas, e ndo ha
Adecuacion del F.M. Pérez Pérez, Medicina de homogeneidade no esforgo terapéutico (ajuste dos
1 PUBMED esfuerzo terapéutico, Familia, 2016 tratamentos a situacao clinica), sendo necessario
una estrategia al final Volume 42, Issue Espanha treinamento. Aponta diferentes problemas, como a
de lavida, 8, comunicagdo. Ha variagéo sobre decisdes no fim
Pages 566-574, de vida de acordo com a especialidade,
experiencias e crencas .
Interface entre apoio
social, qualidade de .
. a . Azevedo, C., Pessalacia, . . . . . h
vida e depresséo Revista Da Escola Enfatiza a interconexao entre apoio social,
PUB MED L .. |J.D.R.,daMata,L.R.F., 2017 . . . .
15 em usuarios elegiveis Zoboli. E. L. C. P.. & de Brasil qualidade de vida e saude mental em pacientes
i,E.L.C.P,, rasi . . L
para cuidados ovo ] Enfermagem,51 as elegiveis para cuidados paliativos
L Pereira, M. daG.
paliativos
Identifica lacunas na prestacgao de cuidados
paliativos na atencao primaria, em relagdo a pratica
geral, e aimportancia dos médicos de familia e dos
clinicos gerais no fornecimento de cuidados
Primary palliative paliativos, dada a proximidade aos pacientes e suas
Carein General familias ao longo do curso da doenga. Como
Practice-study . barreiras: falta de treinamento adequado dos
Ewertowski, H., Tetzlaff, . o .
protocol of a three- X . BMC palliative 2018 profissionais de saulde, falta de recursos
16 PUBMED ) F., Stiel, S., Schneider, " . . .
stage mixed-methods N., & Jiinger, S care, 17(1), 1-12. Alemanha financeiros, tempo disponivel para oferecer
organizational health v e cuidados paliativos de qualidade, resisténcia a
services research mudanca por parte dos profissionais de sadde.
study. Facilitadores: apoio institucional, treinamento em
cuidados paliativos, desenvolvimento de protocolos
claros para cuidados paliativos na atengdo primdria,
recursos e equipes multidisciplinares para
prestagéo de cuidados paliativos.
L Examina se aimplementagéo do programa PaTz
The association . - < .
Koper, I., Pasman, H. R. (cuidados paliativos em casa), esté relacionada a
between PaTz and . . . -
. o W., Van der Plas, A. G., BMC family melhorias nos cuidados paliativos, como uma
improved palliative ) . 2019 L .
17 PUBMED care in the primar Schweitzer,B.P.,& | practice, 20(1), 1- Holanda comunicagao mais aberta sobre a morte e os
X P v Onwuteaka-Philipsen, B. 9. cuidados no final da vida, uma melhor gestao dos
care setting: a cross- . ) ; B
X D. sintomas dos pacientes e uma maior coordenagéo
sectional survey. ] .
entre os diferentes prestadores de cuidados.
Aponta que é imprescindivel abordar o tema dos
Cuidados paliativos na formagao médica, assim
como discutir sobre CP entre os profissionais ja
. o atuantes nos servicos de saude para que seja
Cuidados paliativos: . - . . . .
ratica dos médicos Revista Brasileira 2019 possivel proporcionar melhor qualidade de vida e de
18 CAPES P . . Ribeiro, J. R., & Poles, K. de Educacédo Brasil morte. Ha falta de um olhar holistico, em funcao da
da estratégia saude L « P L
da familia Médica, 43, 62-72. formacdo académica, que privilegia o
: conhecimento biomédico e a cura das doengas em
detrimento do alivio do sofrimento humano, e outras
dificuldades (Comunicado, identificagao dos
pacientes elegiveis, tempo para acompanhamento)
Quality improvement
priorities for safer out: Identifica diferentes areas (fatores) de risco na
of-hours palliative . oferta de cuidados paliativos fora do horéario de
- Palliative 2019 . . )
care: Lessons froma | Williams H, Donaldson . .| expediente, apontando necessidade de melhoria
19 PUBMED X Medicine;33(3):34 [ Inglaterra e Pais .
mixed-methods SL, Noble S, et al. 6356, de Gal para aumentar a seguranca e a qualidade desses
-356. e Gales

analysis of a national
incident-reporting
database.

cuidados, em relagdo a comunicagao entre equipes,
medicamentos, alivio de sintomas e dores.
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Palliative care in

Justino, E. T., Kasper, M.,

Revista Latino-

Apresenta revisao de escopo -identifica abordagens
em diferentes paises, inclui modelos de cuidados

Americana de 2020 colaborativos, intervengdes educacionais para
20 PUBMED primary health care: | Santos, K. da S., Quaglio, o . Q - P
. 3 Enfermagem, 28, Holanda profissionais de saude e iniciativas para promover
Scoping review. R.deC., & Fortuna, C. M. K X
1-11. conversas avangadas de planejamento de cuidados,
comunicagéo interprofissional e aceitacéo cultural
Building capacity for Avaliaimplementacao do projeto INTEGRATE,
palliative care : apontando contribui¢oes para intervengoes e
. L Evans, JM, Mackinnon, N . . X .
delivery in primary M. Pereira. J.. Earle, CC Canadian Family 2021 politicas destinadas a melhorar os cuidados
21 CAPES care settings: Mixed- | ereira, ., tare, LL, Physician , 67 (4), . paliativos na atengao primdria, inclui, treinamento
. Gagnon, B., Arthurs, E., ... Canada . o A ~ . o
methods evaluation &Buch s 270-278. interprofissional, integracao de cuidados paliativos
of the INTEGRATE uchman, 5. na prética clinica cotidiana e o desenvolvimento de
Project comunicagéo e colaboragao interprofisisonal
Advance care . A
Lanni Destaca aimportancia de promover conversas de
annin,
P . e . planejamento antecipado ( Similar Diretirvas
conversations in ) A .
Fimary care: a Hafid. A.. Howard. M BMC Palliat 2021 Antecipadas de Vontade).Melhora a qualidade dos
22 PUB MED p_ ) & | s T Care 20, 122 . cuidados prestados aos pacientes, garantindo que
quality improvement Guenter, D. etal. Canada A . )
X ingth (2021). seus valores e preferéncias sejam considerados ao
pl'.OJeCI using the tomar decisdes sobre cuidados futuros, incluindo
Serious Illness Care ) .
cuidados paliativos.
Program.
Engaging family Apresenta reviséo realista, focada na
caregivers and health implementacéo da gestao de caso. A revisédo
system partners in permitiu uma sintese de evidéncias sobre fatores
exploring how multi- que afetam o inicio de conversas sobre o fim da
level contexts in Warner, G., Baird, L. G., vida, a avaliacdo das necessidades do paciente e do
primary care McCormack, B., o cuidador familiar, e do planejamento de fim de vida
. BMC palliative 2021 . o
23 PUBMED practices affect case | Urquhart, R., Lawson, B., care. 20(1). 1-30 Canadi centrado no paciente e na familia. A abordagem
management Tschupruk, C., ... & »20(2), : envolveu parceiros do sistema de salde e
functions and Sampalli, T. conselheiros familiares. Identificou resultados
outcomes of patients relevantes para os pacientes e cuidadores
and family caregivers familiares , em relagdo a atengao aos
atend of life: a realist valores e necessidades dos mesmos, para cuidados
synthesis. no final davida.
Implementation and . . . Avalia aimplementag&o da Guia de Prética Clinica
Rodriguez Quintana, T., International . L =
Knowledge of the ) para Cuidados Paliativos no contexto da atengao
- . Davalos-Batallas, V., Journal of L -
Clinical Practice . ) primaria, no Equador, identifica lacunas de
. o Vargas-Martinez, A.M., | Environmental 2021 ) R .
24 PUBMED Guide for Palliative . . . conhecimento em uma abordagem mais holistica e
. Lopez, L., Bonilla-Sierra, |  Research and Equador . . .
Careinthe . centrada no paciente, dos profisisonais, que podem
X . P.,Lomas-Campos, M.D.| Public Health, ) . aa
Ecuadorian Primary X impactar a qualidade da assisténcia prestada aos
L. M., & Leon-Larios, F. 18(21), 11573. .
Care Level. pacientes
Apresenta resultados de revisao integrativa sobre a
. . implementacao dos CP na APS.Destacando que a
Cuidados paliativos ) o . o
AN maior proximidade das equipes da APS da familia e
naAtencdo Primdriaa| . ) o L - Lo
25 PUB MED Saude: revisio Silva, T. C. da, Nietsche, | Revista Brasileira 2022 seu domicilio, com possibilidade de maior vinculo e
inte r;ativa de E.A., &Cogo, S.B. de Enfermagem. Brasil resolutividade, necessidade de incluséo dos temas
l'tg " nos porojetos pedagdgicos dos cursos de salde ,
lteratura além de destacar outras habilidades e
conhecimentos necessarios
Community nurses’
experiences of the Apresenta Intervencao Sueca sobre Cuidados com
Swedish Dignity Care Dignidade (DCI-SWE), aplicada a um grupo de
Intervention for older Soderman, A., International idosos, por enfermeiras comunitdrias.Visa
%6 CAPES persons with Werkander Harstade, C.,| Journal of Older 2021 aumentar a dignidade de pessoas com
palliative care needs | Ostlund, U., & Blomberg,| People Nursing, Suécia necessidades de cuidados paliativos . A DCI, que foi
-Aqualitative K. . 16(4) desenvolvido na Escécia, tem por base teérica para
feasibility study in ambas as versdes o modelo de dignidade de
municipal home Chochinov
health care.
Talking together in Identifica os desafios enfrentados na colaboragdo
rural palliative care: a interprofissional em contextos rurais, como a falta
ualitative study of BMC Health Serv 2022 de recursos, a distancia entre os profissionais e os
27 PUBMED q . v Johansen, ML., Ervik, B. . . . P . -
interprofessional Res 22,314 Noruega pacientes, e a necessidade de improvisar solugées
collaborationin devido afalta de especialistas em cuidados
Norway. paliativos
Investiga as necessidades educacionais dos
i L enfermeiros que atuam na Atencdo Primaria a
Necessidades Spineli, V.M. C. D, | 9 - ; “ .
educacionais em X - Saude (APS) em relagdo aos cuidados paliativos.
cuidados paliativos Costa, G. D. da, Revista Brasileira 2022 Ressalta a importancia de programas de
28 PUBMED pa Minosso, J. S. M., & | de Enfermagem, ; essa anca o _
de enfermeiros da Brasil capacitagdo e educagdo continuada em cuidados

Atencdo Priméria a
Saude

Oliveira, M. A. de C.

75(3), 20210391

paliativos, em avaliacdo e manejo da dor,
comunicagdo com pacientes e familiares em
situagdes de terminalidade e suporte emocional.
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ANEXO I

Resumo Artigo Publicado e Link de acesso

( https://psicodebate.dpgpsifpm.com.br/index.php/periodico/article/view/998 )

PSICOLOGIA E SAUDE EM DEBATE
ISSN (eletronico) 2446-922X

ESTUDO TEORICO A ) Check for updates

CUIDADOS PALIATIVOS E POLITICAS PUBLICAS NO
BRASIL: aspectos conceituais e historicos

DOI: 10.22289/2446-922X VIN2A27
Maria Cristina C. L. Hoffmann'
Janaina de Fatima Vidotti
Julia de Paula Oliveira
Larissa Polejack

RESUMO

Os Cuidados Paliativos objetivam a promocao de qualidade de vida a pacientes com doencas
ameacadoras a continuidade da vida, buscando alivio e prevencao de sofrimento fisico, social,
psiquico e espiritual. Este estudo trata-se de uma revisdo narrativa da literatura, que objetiva
apresentar um panorama conceitual e histérico dos Cuidados Paliativos, com foco na realidade
brasileira e no cenario referente as politicas publicas existentes. Os resultados apontam que, apesar
de importante pratica em saude e do crescente interesse pelo tema, apenas em 2018 a Comissao
Intergestores Tripartite (CIT), publicou resolucdo que normatiza sua oferta pelo SUS como parte
dos cuidados continuados integrados. Entretanto, ainda faltam bases legais para sua plena
execugao e alguns desafios persistem, como a concentragao dos servicos em algumas regides do
pais, dificuldade de acesso a opidides, falta de equipes especializadas, distanciamento entre a
demanda e a formacao profissional, e o desafio da diversificagao nos diferentes niveis de atencao.
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PALLIATIVE CARE AND PUBLIC POLICIES IN BRAZIL:
conceptual and historical aspects

ABSTRACT

Palliative Care aims to promote quality of life for patients with life-threatening diseases, seeking relief
and prevention of physical, social, psychological and spiritual suffering. This study is a narrative
review of the literature, which aims to present a conceptual and historical overview of Palliative Care,
focusing on the Brazilian reality and the scenario regarding existing public policies. The results
indicate that, despite an important health practice and the growing interest in the subject, it was only
in 2018 that the Tripartite Inter-Agency Commission published a resolution that regulates its offer by
the SUS as part of integrated continuing care. However, legal bases for its full implementation are
still lacking and some challenges persist, such as the concentration of services in some regions of
the country, difficulty in accessing opioids, lack of specialized teams, distance between demand and
professional training, and the challenge of diversification at different levels of care.

Keywords: Integrative Palliative Care; Health Policy; Care.
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