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RESUMO

Os cuidados paliativos € uma abordagem que melhoram a qualidade de a qualidade
de vida pacientes e suas familias que enfrentam problemas relacionados a com
doencas graves que ameacgam a continuidade da vida. A presente revisao integrativa
teve como objetivo analisar a producédo cientifica nacional sobre o cuidado paliativo
na atencdo domiciliar e identificar as estratégias e o0s desafios para sua
implementacdo no servico de atencdo domiciliar (Programa Melhor em Casa) no
Sistema Unico de Salde.A busca encontroul.488 estudos, dos quais 19
(1,3%)atenderam aos critérios de elegibilidade, sendo nove (47,4%) dissertacoes,
oito (42,1%)artigos e duas teses (21%). 62% realizados na regido Sul/Sudeste Os
estudos foram organizados em cinco categorias tematicas: a)politicas publicas em
cuidados paliativos na atencdo domiciliar, que aponta a auséncia de politicas
publicas especificas sobre a tematica, com alocacdo de recursos)a cuidadora, o
cuidador que descreve como viabilizador do cuidado no domicilio e enfrenta a
varios desafios como a feminizacdo do cuidado, a sobrecarga e um cenario em um
cenario de vulnerabilidades e fragilidades nos aspectos fisicos, sociais , psicoldgicos
e financeiros., aponta a auséncia de politica publica de cuidados com suporte para o
cuidado c¢) comunicacdo em cuidados paliativos descreve a importancia da
comunicacdo enquanto uma ferramenta importante para a viabilizacdo desse
cuidado d) formagé&o profissional em cuidados paliativos;apresenta a fragilidade da
formacéao profissional apontando diretrizes para contribuir para formacao da cultura
em cuidados paliativos e) gestdo do cuidado - aspectos técnicos e culturais nesta
categoria foi subdividida em duas subcategorias a primeira subcategoria Gestao
da clinica em cuidados paliativos: aspectos organizacionais € apontado sobre a
necessidade de construir modelos assistenciais centrado do paciente com pilares
humanisticos e cientificidade.A segunda subcategoria : abordagem holistica no
controle de sintomas - dor total aborda a importancia da abordagem
multidimensional do individuo e sua familia.. A revisdo apontou a necessidade de
trilhar um caminho de construcdo para implementacdo dos cuidados paliativos na
atencdo domiciliar, envolvendo diversos atores, como o Estado, os usuarios e 0s
trabalhadores, na busca da superacdo dos desafios, construindo politicas publicas
robustas para que os cuidados paliativos possam ser ofertados como direito
humano. Ressalta-se a necessidade de construcdo de modelos de intervencdo com
principios humanisticos que valorizem as diferentes dimensfes do cuidado integral
pautados nas questfes técnico cientificas, e na interprofissionalidade, considerando
gue as demandas do paciente e familiares vdo além de abordagens puramente
técnicas e protocolares, mas centradas na preservacdo da dignidade humana.Urge
redimensionar o curar para o cuidar, o real sentido dos cuidados paliativos

Palavras-chave: Cuidados paliativos na terminalidade da vida. Assisténcia domiciliar.
Avaliacdo de cuidados em saude.



ABSTRACT

Palliative care is an approach that improves the quality of life for patients and their
families who face problems associated with severe illnesses that threaten the
continuation of life. This integrative review aimed to analyze the national scientific
production on palliative care in home care and identify the strategies and challenges
for its implementation in the home care service (Programa Melhor em Casa) within
the Unified Health System (Sistema Unico de Salde). The search found 1,488
studies, of which 19 (1.3%) met the eligibility criteria, with nine (47.4%) being
dissertations, eight (42.1%) articles, and two (21%) theses. 62% of the studies were
conducted in the South/Southeast region. The studies were organized into five
thematic categories: a) public policies in palliative care in home care, which highlight
the absence of specific public policies on the subject, with resource allocation; b) the
caregiver, describing how the caregiver enables home care while facing various
challenges such as the feminization of care, overload, and a scenario of
vulnerabilities and frailties in physical, social, psychological, and financial aspects,
pointing to the absence of public policies supporting care; ¢) communication in
palliative care, emphasizing the importance of communication as a crucial tool for
enabling this care; d) professional training in palliative care, presenting the fragility of
professional training and outlining guidelines to contribute to the development of a
culture in palliative care; e) care management - technical and cultural aspects, which
was subdivided into two subcategories. The first subcategory, Clinical management
in palliative care: organizational aspects, highlighted the need to build patient-
centered care models with humanistic and scientific pillars. The second subcategory,
holistic approach to symptom control - total pain, discussed the importance of a
multidimensional approach to the individual and their family. The review indicated the
need to chart a path towards the implementation of palliative care in home care,
involving various stakeholders such as the state, users, and workers, in overcoming
challenges and building robust public policies so that palliative care can be offered as
a human right. It emphasizes the need to develop intervention models with
humanistic principles that value the different dimensions of comprehensive care
based on technical and scientific issues and interprofessionality, considering that the
demands of patients and families go beyond purely technical and procedural
approaches, but are centered on the preservation of human dignity. There is an
urgent need to shift from curing to caring, the true essence of palliative care.

Keywords: Palliative care at the end of life. Home care. Health care assessment.
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APRESENTACAO

Desvelar criticamente a realidade posta sobre o cenéario da insercdo dos
cuidados paliativos na atencdo domiciliar, foi minha intengdo ao ingressar no
Mestrado Profissional da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG). No
processo de pesquisa, 0 Iinvestigador ndo apenas desvenda 0s aspectos
metodologicos e tedricos, como também compartilha suas préprias indagacoes,
interesses, aspiracdes e vivéncias.

A constante inquietude diante dos desafios na implementacédo dos cuidados
paliativos na atengdo domiciliar e o anseio por aprimorar 0 conhecimento e
compreender as estratégias que podem contribuir para sua efetivacdo e qualidade
da assisténcia foram os motores que impulsionaram minha incursdo no tema dos
cuidados paliativos na atencdo domiciliar.

Desde 1993, quando conclui a graduacdo em Servico Social na Pontificia
Universidade Catdlica de Minas Gerais (PUC-MG), minha trajetéria profissional esta
inserida no Sistema Unico de Satde. Minha atuacéo nas redes de atencéo a satde
de urgéncia e emergéncia foca no processo de desospitalizacdo,buscando organizar
uma alta segura, dialogando com a atencédo primaria e a organizacdo do cuidado do
paciente em seu territrio, numa perspectiva de evitar reinternacdes e
agravamentos. Para isso,0 grupo familiar € envolvido na busca de saidas conjuntas
para a organizacdo do domicilio e capacitacdo de cuidadores. Compreendo 0s
cuidados paliativos como abordagem que garante dignidade da vida humana ao
preconizar o cuidado centrado na pessoa.Nesse sentido, acredito em abordagens
multidisciplinares e interprofissionais na atencédo domiciliar, integrando ao poio aos
familiares e cuidadores numa perspectiva de apoio compassivo.

Por outro lado, nesses 30 anos de pratica profissional, pude
vivenciarsituacoes complexas na abordagem aos cuidados palitivos no tocanteao
paciente, familiares e profissionais envolvidos, além da auséncia de
apoioinstitucional. Taissituagbes que poderiam ser desmotivadoras tornaram-se
propulsoras para buscar conhecimento e conhecer experiéncias exitosas
publicadas na literatura cientifica.

A motivacdo para realizar esta dissertacdo de mestrado sobre os cuidados
paliativos no domicilio foi a partir da minha vivéncia profissional cotidiana em

situacOes multifacetarias e complexas e organizacao de cuidado inadequada, por ser
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centrada em procedimentos, a partir da légica do modelo biomédico, onde o paciente
€ visto como um numero(paciente do leito 01), sua biografia € desconsiderada. Séao
situagbes que me causa incomodas a dificuldade de romper com préticas
fragmentadas inadequadas.

A intercambialidade propria do mestrado profissional entre a realidade
cotidiana e teoria académica gera a oportunidade de novas praticas para
enfrentamento dessa realidade, sendo uma possibilidade ampliada de construcdes
com toda a equipe multidisciplinar/ interprofissional em que atuo.

Esta pesquisa se propds a uma leitura critica do cuidado paliativo no ambiente
domiciliar por meio de revisdo integrativa da literatura.

As reflexdes descritas representam o percurso percorrido durante o mestrado
e, ao analisar minha jornada como pesquisadora, no processo de finalizacdo deste
estudo, torna-se evidente que fui profundamente impactada. A pesquisa iluminou
guestdes do cotidiano do servigo que, agora, podem ser reinterpretadas e contribuir
para novas construgcdes. Atuar no mesmo ambiente em que conduzi a pesquisa teve
significativo impacto na evolucdo da minha perspectiva, estimulando o desejo de
aprimorar as abordagens, fazer novas descobertas e promover discussfes mais

profundas.
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1 INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, a humanidade vem presenciando notaveis avancos na
ciéncia e tecnologia, com repercussao no campo do cuidado em saude. Evidencia-se
profunda revolucéo tecnoldgica que contribui com avangos na prevencao, tratamento
e controle de doencas e na criacdo de novas ferramentas de intervencdo. O acesso
ao saneamento basico, aos sistemas de saude e protecao social promoveu melhoria
na qualidade de vida das populacdes. Acdes mais eficazes de prevengao,
diagndstico, controle e tratamento de doencas que, em séculos passados, causaram
epidemias e mortes generalizadas, resultaram em aumento significativo na
expectativa e qualidade de vida da populagdo(Noronha; Castro; Gadelha, 2023;
Organizacdo Mundial de Saude - OMS, 2015).

No Brasil vem ocorrendo rapido processo de transicdo demografica,
manifestado pela acentuada diminuicdo das taxas de fecundidade e pelo
envelhecimento populacional. A longevidade humana € tida como conquista histérica
social.Documento "Estratégia Global sobre Envelhecimento e Saude" (OMS, 2015)
projeta aumento no niumero de idosos em todo o mundo, O estudo apurou que entre
2000 e 2050 a proporcao global de pessoas idosas passara de 11% para 22%,
representando cerca de 2,1 bilhdes de pessoas acima de 60 anos em 2050, sendo
25% delas vivendo na América Latina, Caribe e Asia(Noronha; Castro; Gadelha,
2023; OMS, 2015).

Paralelamente, presencia-se a transicdo epidemioldgica caracterizada pelo
aumento das doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT), consideradas o grupo de
enfermidades de maior abrangéncia global, afetando principalmente as populacdes
mais vulneraveis, como aquelas oriundas de niveis socioecondmicos mais baixos e
com menos acesso a educacao. Isso se deve a maior exposicao a fatores de risco e
a dificuldade em acessar informagdes e servigos de saude (OMS, 2015).

A OMS destaca a importancia de os sistemas de saude se adaptarem a esse
novo perfil populacional, adotando abordagem integrada e multidisciplinar de
cuidados de saude. Isso implica repensar as praticas de saude, que devem ser mais
focadas na promocéo da qualidade de vida, em vez de apenas tratar doencas (OMS,
2015).

No Brasil, em 2019, as doencas do sistema circulatorio, incluidas nas DCNTS,

ocuparam o primeiro lugar em 0Obitos. Entre os individuos com mais de 50 anos, as
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principais causas de morte foram as doencas do sistema circulatorio, neoplasias
malignas e doencas respiratorias. As doencas crbnicas e nao transmissiveis
representam a maior carga de morbimortalidade global, resultando em perda de
gualidade de vida, limitagcdes, incapacidades e alta taxa de mortalidade prematura
(Brasil, 2021). Por outro lado, nos ultimos anos ocorreram significativos avancos na
area da saude, com os avancgos tecnoldgicos que vém causando impacto na
elevacdo da expectativa de vida entre os brasileiros(Lemos et al., 2013).

A partir da década de 1980, as causas externas (acidentes e violéncia)
passaram a representar grave problema de salude publica, especialmente nos paises
em desenvolvimento. As inovacfes tecnologicas e a introducdo de farmacos mais
efetivos contribuem para a abordagem eficaz das vitimas de acidentes. Eventos
agressivos que antes levavam ao 6bito, nos tempos atuais sao revertidos. (Lemos et
al.,, 2013; Mainart; Vasconcelos; Bussinguer, 2021). Entretanto, em funcdo da
gravidade das lesBes decorrentes de acidentes e violéncias, muitas vitimas
demandam cuidados de saldde continuados, sejam ambulatoriais, hospitalares ou
domiciliares, para tratamento das possiveis sequelas fisicas e/ou psicoldgicas.
Dessa forma, as causas externas constituem significativo desafio para o padrédo de
morbidade que afeta a populacédo (Brasil, 2021).

De modo anélogo, as DCNTs, como doengas de longa duragéo, geralmente
de progressdo lenta, frequentemente se associam a déficits funcionais e
incapacidades que demandam acdes e politicas que abordem os cuidados
prolongados e continuos (Brasil, 2021; Capelas et al., 2017; OMS, 2015).

Diante da probabilidade do aumento dos anos de vida com dependéncia
clinico-funcional, eleva-se a demanda de servicos de cuidados prolongados
continuados com abordagem multidimensional. Nesse contexto surgem os cuidados
paliativos como resposta para melhorar a qualidade de vida e o atendimento a
pessoas portadoras de doencas cronicas e/ou com sequelas graves (Capelas et al.,
2017).

Segundo os dados da OMS, conforme o Atlas Global de Cuidados Paliativos
de 2020, esses servicos representam uma necessidade ainda ndo atendida em
escala global. A OMS revela que aproximadamente 60 milhdes de adultos e criangas
em todo o mundo carecem desses servigos vitais. No entanto, apenas cerca de 2%

desse contingente tém acesso aos cuidados paliativos de que necessitam (World
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Hospice and Palliative Care Alliance- WHPCA; World Health Organization— WHO,
2020).

Os cuidados paliativos (CPs) sao conceituados como abordagem de cuidados
gue melhora a qualidade de vida e bem-estar durante o processo de cuidado de
pacientes com doencas cronicas complexas e ameacadoras a vida. Contribuem para
a prevencao e o alivio do sofrimento por meio da identificacéo precoce, da avaliacéo
e do tratamento de outros problemas, sejam fisicos, sociais, emocionais ou
espirituais, assegurando a preservacdo do direito constitucional personalissimo de
garantia da dignidade como pessoa humana (Brasil, 1988; Capelas et al., 2017,
WHO, 2016).

O CP pode ser oferecido em diferentes modalidades de servigos, definidas
com base nas necessidades e preferéncias do paciente, visando proporcionar
conforto, qualidade de vida e apoio em situacdes de doencas que ameacam a

continuidade da vida. Entre elas, destacam-se:

a) Unidade hospitalar: quando o paciente necessita de estrutura especifica do
hospital, para realizar procedimento invasivo ou outra propedéutica que néo é
possivel fora do ambiente hospitalar (Crispim, 2021).

b) Ambulatério especializado: fornecido em rede ambulatorial por equipe
interprofissional especializada, realiza acompanhamento horizontal do
paciente e familia (Crispim, 2021).

c) Hospices: organizacfes especializadas que oferecem cuidados centrados no
paciente em instalacdes ou em casa para aqueles em estagio avancados em
cuidados paliativos exclusivos. No Brasil esse servico ainda € incipiente
(Crispim, 2021).

d) Assisténcia domiciliar: atendimento domiciliar que tem a proposta de
efetivar a transicdo do cuidado, otimizando a utilizacdo de leitos hospitalares.
Tem como proposito fortalecer o processo de humanizacdo da assisténcia,
produzindo novos modos de cuidar centrados na pessoa, na sua cultura e
contexto familiar. Os CPs, no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS), sdo
realizados no domicilio por profissionais vinculados ao Servico de Atencao
Domiciliar (SAD) — Programa Melhor em Casa (Brasil, 2017; Silva et al.,
2010).
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A Atencdo domiciliar(AD) destaca-se como resposta as demandas
emergentes dentro do cenario epidemioldgico e demografico do pais, no tocante ao
atendimento as pessoas que requerem cuidados continuados e complexos,
envolvendo tratamentos e suporte multiprofissional para lidar com condi¢cbes de
saude crbnicas, degenerativas ou incapacitantes.Assim, a atencdo domiciliar e a
abordagem dos cuidados paliativos se mostram como possibilidades eficazes e
acolhedoras, proporcionando aos pacientes um cuidado mais personalizado e
adequado as suas necessidades especificas. Ao mesmo tempo, contribui para
otimizar a utilizacdo dos recursos de saude e promover melhor qualidade de vida
(Seixas et al., 2014).

O atendimento aos pacientes nos servicos de atencdo domiciliar € permeado
por dificuldades no processo de comunicacdo, incertezas e tabus na abordagem
sobre as questdes de viver e morrer. A fragilidade na assisténcia as pessoas que
enfrentam doenca ameacadora da vida significa que h& ainda um extenso caminho a
ser percorrido para garantir cuidados paliativos qualificados.

O CP significa uma abordagem holistica para melhoria da qualidade de vida
de pacientes e familiares diante de doencas ou agravos crbnico-degenerativos,
sequelas de causas externas com limitacOes e incapacidades, enfim, doencas que
ameacam a continuidade da vida. Busca o alivio do sofrimento com base no
tratamento de sintomas estressores nas manifestacdes de natureza fisica, social e
espiritual (Ribeiro; Poles, 2019; WHO, 2016).

Diante da relevancia do tema, esta dissertacdo buscou realizar revisao
integrativa da literatura, para analisar os estudos sobre a organizacao dos cuidados
paliativos nos servicos de atencao domiciliar, com enfoque na abordagem a pessoas
a partir de 13 anos.O objetivo foi a producdo cientifica nacional sobre o cuidado
paliativo na atencdo domiciliar e a identificacdo de estratégias e desafios para sua

implementagéo no SAD (Programa Melhor em Casa) no SUS.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Analisara producao cientifica nacional sobre o cuidado paliativo na atencéo
domiciliar e identificar as estratégias e os desafios para sua implementacdo no
servico de atencdo domiciliar (Programa Melhor em Casa) no Sistema Unico de
Saude.

2.2 Objetivos especificos

a) Apresentar o cenario dos cuidados paliativos no mundo e no Brasil.

b) Analisar documentos, estudos e normativas sobre o cuidado paliativo no
servi¢o de atencdo domiciliar.

c) ldentificar as estratégias de implementacao no servico de atencdo domiciliar.

d) Refletir sobre os desafios da implementacdo dos cuidados paliativos no

contexto do servi¢co de atencao domiciliar.
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3 MARCO TEORICO

3.1 Contextualizando o cuidado paliativo: histérico e implantacéo

Cuidado € um modo de fazer na vida cotidiana, sob a 6tica da filosofia pode-
se dizer que se caracteriza pela atitude de, zelo e desvelo, responsabilidade e
envolvimento afetivo para com o outro ( Boff,1999).

A importancia da vida real na producéo do cuidado esta na oferta de mdultiplas
guestdes especificas que circulam no espaco da vida social e nos conteudos
histéricos que carregam. O cotidiano é produzido social e historicamente sob dois
angulos: primeiro, por se tratar — como noc¢édo geral e dimenséo do conhecimento —
do “vivido”, quer dizer, do repetitivo-singular, do conjuntural-estrutural: no cotidiano
as coisas acontecem sempre. Segundo, porque essa Nnocdo se constroi e se
identifica com o dia apds dia em que tudo é igual e tudo muda — nada como um dia
apos o outro — ao menos em algumas sociedades(Fundacdo Oswaldo Cruz -Fiocruz,
2009)

O cuidado faz parte da histéria da humanidade. Até o século IV a.C. os
médicos ndo cuidavam dos pacientes em processo de morte, por ndo considerarem
ético e pelo receio de serem castigados por desafiarem as leis da natureza. Apés a
ascensao do cristianismo surgiu em Roma a primeira instituicdo para cuidar dos
moribundos, doentes e desprotegidos, fundada pela matrona Fabiola, diante de seu
compromisso cristdo de ajudar as pessoas vulneraveis doentes (Capelas et al.,
2017).

Nasceu, entdo, o termo hospice (hospedarias) para identificar os locais onde
peregrinos podiam descansar. Gradativamente, foram acolhendo doentes e
moribundos, associando o termo aos locais de cuidado as pessoas que dele
necessitavam (Capelas et al., 2017; Pessini, 2006).

No Periodo Medieval, as instituicbes de acolhimento religiosas
experimentaram significativo aumento. Durante as Cruzadas, os hospices eram
estabelecidos em casas e instituicoes fundadas por religiosos cristdos. Esses locais
tinham como proposito acolher peregrinos e viajantes, além de oferecer abrigo as
pessoas famintas, pobres, doentes e aos moribundos. Os individuos acolhidos
permaneciam nessas hospedarias até se recuperarem e poderem prosseguir em

suas jornadas ou, em casos de doencas incuraveis, até o falecimento. Esses
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locais,mais do que buscarem a cura, caracterizavam-se principalmente pelo
acolhimento, protecéo e alivio do sofrimento (Capelas et al., 2017; Pessini, 2006).

A partir do século XIX,0s locais destinados a realizacdo de cuidados a
doentes em final de vida ressurgiram ligados as ordens religiosas, pelo trabalho de
duas pioneiras - Jeanne Garnier e Mary Aikenhead(Capelas et al., 2017; Pessini,
2006).

Jeanne Garnier, jovem vidva e mae enlutada, fundou a ordem religiosa
Associacdo das Damas do Calvario, em Lyon, Franca, para atender os doentes
moribundos, tornando-se assim a primeira organizagdo nesse campo em todo o
mundo, em 1843. Posteriormente, outras instituicbes foram abertas sob sua
lideranca, em Paris e Nova lorque(Capelas et al., 2017; Pessini, 2006).

Mary Aikenhead, fundadora das Irmas Irlandesas de Caridade, implantou o St.
Vincent Hospital, em Dublin, em 1834, para assisténcia e cuidado aos mais
necessitados. Com o passar dos anos, seu legado expandiu-se com a fundacéo de
outras duas instituicbes (Capelas et al., 2014; Pessini,2006).

Em meados do século XX, teve inicio um movimento moderno de hospices,
organizado por Cicely Saunders, profissional de Assisténcia Social, Enfermagem e
Medicina, responsavel pela criagcdo do St. Christopher 's Hospice, em Londres, no
ano de 1967. Posteriormente, em 1969, foi estabelecido o Programa de Cuidados
Paliativos Domiciliarios. Essas iniciativas revolucionaram a abordagem de cuidados
paliativos, promovendo uma visdo mais abrangente e humanizada para o
atendimento de pacientes em fim de vida (Capelas et al., 2014; Matsumoto, 2012;
Menezes,2004; Pessini, 2006).

Por meio de cuidadosa escuta das dores e sofrimentos dos pacientes,
Saunders desenvolveu o conceito de "dor total”, trazendo uma compreensao
holistica da dor. Ela defendia que a experiéncia dolorosa ndo é apenas fisica, mas
condicionada por outras dimensdes fisica, social, emocional e espiritual do
sofrimento. Numa viséo integral e holistica do paciente, a abordagem clinica deve
considerar todos os problemas enfrentados pelo paciente e sua familia, pela
conexdo de todas essas dimensbes que afetam o individuo em sua totalidade
(Capelas et al., 2014; Matsumoto, 2012; Menezes,2004; Pessini,2006).

A partir da observacdo e pesquisa no St. Christopher's Hospice, foram
introduzidas novas competéncias no controle da dor, como administracéo regular de

drogas analgésicas em vez da prescricdo tradicional de “se necessario”. As
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evidéncias de que os opilaceos promoviam o alivio real da dor contribuiram para
desmistificar tabus e receios quanto a tolerancia e efeitos adversos (Capelas et al.,
2014; Matsumoto, 2012; Menezes,2004; Pessini,2006).

Visando incorporagfes e cuidados aos doentes com doencas graves
avancadas ao sistema nacional de saude inglés, Saunders buscou apoio de
politicos, advogados e da Igreja, além de defender a necessidade de formacao de
profissionais na area médica com conhecimentos especificos em cuidados de fim de
vida. Houve efervescéncia de movimentos de protesto contra o abandono dos
moribundos pelo sistema de saude inglés e, em 1985, foi fundada a Associacéo de
Medicina Paliativa da Gré-Bretanha e Irlanda. A Inglaterra foi o primeiro pais a
reconhecer, em 1987, a Medicina Paliativa como especialidade médica
(Menezes,2004).

Na década de 1970, o movimento Hospice se propagou para a América por
intermédio de Elisabeth Kibler-Ross, psiquiatra suica radicada nos Estados Unidos.
Entre 1974 e 1975, foi fundado o primeiro hospice na cidade de Connecticut
(Estados Unidos). O movimento disseminou-se pelo mundo e seus principios
passaram a integrar os cuidados a pacientes fora de possibilidade de cura
(Matsumoto, 2012).

De acordo com Menezes (2004), a abordagem dos cuidados paliativos
representa um novo modo de assisténcia atrelada as condi¢cdes historicas,
institucionais e ideoldgicas nas quais esse tipo de pratica é construido. Os CPs
foram resultantes de transformacgdes sociais mais amplas das relacdes coletivas com
a morte e o morrer, como também em decorréncia de transformagdes internas no
campo médico (Menezes,2004).

O autor sugere que os CPs sao originarios de dois movimentos sociais
surgidos nos Estados Unidos nos anos 1960: a causa dos direitos civis com a
reivindicacéo pelos direitos dos pacientes, sua autonomia e mudanca na relacéo de
poder entre médico e paciente; e o movimento New Age, que emergiu nos anos
1970, com conotacgdo antitecnologica e pautado na contracultura, com propostas de
comunidades alternativas e terapéuticas atraidas por experiéncias misticas e
naturalistas.Para Menezes, a construcao dos CPs baseia-se, ainda, na combinacao
de aspectos provenientes do direito a autonomia, da preservacdo da identidade
pessoal em busca de vivéncia integral e da melhoria na "qualidade de vida". A morte

passou, entdo, a ser compreendida como um processo repleto de significados,
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representando a etapa final de uma jornada individual. Os rituais associados aos
CPs refletem as conquistas pessoais dos pacientes de forma individualizada,
abracando a diversidade cultural presente em cada individuo(Menezes,2004).

Dessa forma, os CPs assumem a responsabilidade de desenvolver um
discurso e praticas especificas para atender os pacientes que anteriormente eram
negligenciados por abordagem médica que buscava exclusivamente a cura da
doenca. Uma nova especialidade despontava, embasada em um corpo tedrico
centrado nas necessidades e peculiaridades das pessoas em estagio terminal,
respaldada por valores humanisticos, com destaque para a
compaixao(Menezes,2004).

No ano de 1982 o Comité de Céancer da Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) estabeleceu politicas para o alivio da dor e cuidados para pacientes com
cancer. Foi criado o Programa para Alivio da Dor do Cancer,desenvolvendo-se a
Escada Analgésica, que revolucionou o tratamento desse sintoma ao trazer alivio da
dor e dignidade aos doentes que agonizavam com dores fora de controle
(Matsumoto,2012; Menezes, 2004).

O termo cuidados paliativos, ja utilizado no Canada, passou a ser adotado
pela OMS devido a dificuldade de traducdo adequada do termo hospice em alguns
idiomas(Matsumoto,2012).

Em 1990,a OMS publicou sua primeira definicAo de cuidados paliativos,

atualizada em 2002:

Cuidados paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e
seus familiares, diante de uma doenca que ameace a vida, por meio da
prevencao e alivio do sofrimento, por meio de identificacdo precoce,
avaliacdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos, sociais,
psicol6gicos e espirituais (WHO, 2002a; 2002b, s.p.).

No ano de 2014, a Assembleia Mundial da Saude estabeleceu a primeira
abordagem global sobre cuidados paliativos, posicionando-os como componente
essencial nos sistemas de saude (WHO, 2014). Como resultado, a OMS direcionou
seus esfor¢cos para o fortalecimento dos cuidados paliativos, recomendando o
desenvolvimento de diretrizes e ferramentas sobre o tema, disponibilizagcdo de
recursos adequados para os programas, fortalecimento dos servicos, disponibilidade

de medicamentos, educacdo em saude e a criacdo de politicas. Por ultimo, propbs
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desenvolver modelos de CP baseados em evidéncias que fossem eficazes em
situacOes de baixa e média renda(WHO, 2014).

A OMS desempenha papel fundamental na propagagdo do movimento
hospice em escala global. A situacdo dramatica enfrentada por paises que ainda nao
possuem servicos de cuidados paliativos evidencia que, ap0s mais de um século, 0s
segmentos vulneraveis e desfavorecidos continuam desprovidos de acesso a
sistemas de salde que oferecam abrangentes acBes e servicos de cuidados
paliativos (Floriani; Schramm, 2008).

3.2 Historia dos cuidados paliativos no Brasil

Na década de 1970, ocorreram iniciativas isoladas e a partir dos anos 80
comecaram a surgir os primeiros servicos organizados. Em 1983, foi criado o
primeiro servico de cuidados paliativos no Brasil, 0 Servico de Dor no Hospital de
Clinicas, em Porto Alegre, e posteriormente o Servico de Cuidados
Paliativos(Figueiredo, 2011).

Em 1990 foram elaborados cursos para a formagéo e atendimentos com base
na filosofia paliativista, na Escola Paulista de Medicina da Universidade Federal de
Sé&o Paulo.A Associagédo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP) foi criada em
1997, com a finalidade de divulgar a filosofia dos cuidados paliativos.Foi inaugurado,
em 1998, o Hospital Unidade 1V, exclusivamente dedicado aos CPs, ligado ao
Instituto Nacional do Céancer (Inca), do Ministério da Saude. No entanto, 0s
atendimentos a pacientes fora da possibilidade de cura aconteciam desde 1986.
Destaca-se a importancia do Inca na vanguarda para implantacdo e consolidacéo
dos cuidados paliativos no cenario brasileiro, outros servigos foram sendo
criados.(Costa;Figueiredo, 2011; Othero, 2014;Pessini, 2006; Pessalacia et al.,
2017).

Em 2005, foi fundada a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP),
um marco da consolidagcdo dos CPs no Brasil, contribuindo para a regularizagcéo
profissional do paliativista brasileiro. Foram construidas diretrizes com critérios de
gualidade para os servigos de CP.

O Conselho Federal de Medicina incluiu, no novo Cédigo de Etica Médica, em
2009, os CPs como principio fundamental. E em 2011 o Conselho Federal de

Medicina (CFM) definiu a Medicina Paliativa como especialidade médica, trazendo
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mais visibilidade ao trabalho médico paliativista no Brasil(Conselho Federal de
Medicina - CFM, 2011).

O Ministério da Saude do Brasil publicou a Resolucdo n° 41/2018, que
estabelece diretrizes para a organizacdo dos cuidados paliativos no ambito do
Sistema Unico de Satde (SUS). Essa resolucédo tem como principais objetivos a
integracédo dos cuidados paliativos em toda a rede de atencdo a saude, a promocéao
da qualidade de vida dos pacientes e a capacitacdo dos profissionais de saude no
ambito do SUS (Brasil, 2018).

Em 2023, foi iniciado um movimento denominado "Frente PaliATIVISTAS”,
que promoveu ampla mobilizacdo, com a participacdo da sociedade civil,
profissionais especializados em CPs, ANCP e o Conselho Nacional de Secretarios
de Saude (Conass). Contou com 0 apoio de varias outras entidades da sociedade
civil organizada. Seu objetivo era fortalecer a participacdo nas conferéncias
municipais, estaduais e livres, com a finalidade de impulsionar a criacao de politica
nacional de cuidados paliativos (https://www.conass.org.br/cuidados-paliativos-em-
pauta-no-conass;https://paliativo.org.br/ancp-apoia-frente-cuidados-paliativos-brasil).
Esse movimento tinha o intuito de criar uma politica nacional de cuidados
paliativos, com a garantia de financiamento e integracdo as redes de atencdo a
saude. A proposta também visava tornar os CPs um componente essencial do
cuidado na Atencédo Primaria a Saude, por meio da Estratégia de Saude da Familia.

Essa proposta foi aprovada, sendo incluida no Plano Plurianual 2024-
20227,que define a inclusdo do CP na atencdo basica com provisdo de recursos,
representando um grande avanc¢o rumo a consolidagéo de politica publica nacional

de CPs, com financiamento garantido(https://www.conass.org.br/cuidados-paliativos-

em-pauta-no-conass:https://paliativo.org.br/ancp-apoia-frente-cuidados-paliativos-

brasil).

Permanece a necessidade de consolidagdo dos CPs no pais, com a

implantagdo de politicas publicas robustas de oferta dos cuidados, como direito
humano integrado a rede de atencdo a saude com garantia de financiamento
(Santos, 2021).

A figura 0 1 expOe a trajetéria histérica dos CPs no Brasil desde o seu inicio.


http://www.conass.org.br/cuidados-paliativos-em-
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Figura 1 -Linha do tempo: histéria dos cuidados paliativos no Brasil
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3.3 Conceito de cuidados paliativos

O termo paliativo deriva do latim pallium, que significa “manto”. E salienta a
esséncia dos cuidados paliativos: aliviar o0os sintomas, a dor e o
sofrimento.Etimologicamente ,significa “prover um manto para aquecer aqueles que
passam frio” (Siqueira e Pessini, 2012, p.411)

Proteger. Esse é o significado de pallium, termo latim que nomeia o manto
gue os cavaleiros usavam para se protegerem das tempestades pelos caminhos que
percorriam. Esta € a ideia principal dessa filosofia: proteger, amparar, cobrir e
abrigar quando a cura de determinada doenca ndo € mais possivel (Pessini, 2006;
Silva, 2018).

Cuidados paliativos constituem filosofia de cuidados que podem ser
realizados em diferentes cenarios, seja hospitalar, ambulatorial ou na atencéo
domiciliar.

O conceito de cuidados paliativos foi evoluindo historicamente, com o
propoésito de refletir a crescente compreensao das necessidades dos pacientes em
estagio avancado de doencas e das melhores préaticas para o alivio de sintomas e
melhoria da qualidade de vida. A filosofia de cuidados paliativos foi se
desenvolvendo em diferentes regides do mundo, sempre tendo como referéncia as
necessidades do doente e sua familia(Pessini, 2006).

Os CPs sao caracterizados pela:

Abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes (adultos e
criangas) e suas familias, aliviando o sofrimento advindo de doengas graves
ameacadoras a vida. Essa abordagem tem por objetivo prevenir e aliviar o
sofrimento por meio da identificagcdo precoce, avaliacdo adequada e
tratamento da dor em todas as suas dimensdes, sejam elas de ordem fisica,
social, emocional ou espiritual (OMS, 2017).

Essa abordagem continua a focar na prevencdo e alivio do sofrimento por
meio da identificacdo precoce, avaliacdo apropriada e tratamento de questdes
fisicas, emocionais, sociais e espirituais (WHO, 2018). O principal objetivo é
melhorar a qualidade de vida dos pacientes, de suas familias e de seus cuidadores
(Radbruch et al., 2020). Os CPs nao buscam antecipar nem adiar a morte, respeitam
a vida e reconhecem a morte como um processo natural, proporcionando apoio a

familia e aos cuidadores durante a doenca do paciente, atuando também no
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processo de luto. Por fim, reconhecem e respeitam os valores e as crencas culturais
do paciente e da familia e sdo aplicaveis em todos os locais de cuidados de saude,
inclusive na residéncia dos pacientes e em todos os niveis de atencdo (Radbruch et
al.,2020).

No século XXI, os CPs eram caracterizados como uma competéncia que 0s
profissionais de saude desenvolviam para atender as necessidades de pacientes e
suas familias que enfrentavam condi¢cdes de saude potencialmente fatais. Essa
abordagem néo so representava uma filosofia de cuidado, mas também envolvia
técnicas especificas. Cuidados paliativos de alta qualidade requerem competéncia
no tratamento da dor, da dispneia, das nauseas, da fadiga e de outros sintomas que
possam surgir. Estudos randomizados demonstram, inclusive, que pacientes que
recebem esse tipo de atencdo especifica podem viver mais(Academia Nacional de
Cuidado Paliativo - ANCP, 2018).

Além de lidar com os sintomas fisicos, os CPs também visam abordar
guestdes emocionais como medo, ansiedade e depressdo, que frequentemente
afetam pacientes e suas familias diante de situacdes de saude graves. Estratégias
de comunicacdo apropriadas, conduzidas com habilidade, honestidade e empatia,
tém significativo impacto na mitigacdo desses sintomas, como evidenciado por
diversos estudos randomizados e controlados (ANCP, 2018).

Os CPs também se estendem ao apoio aos familiares dos pacientes,
reconhecendo que a familia faz parte da unidade de cuidados e que atender as
necessidades dos familiares é fundamental para aliviar o sofrimento do paciente. Por
fim, a espiritualidade do paciente € abordada, ndo necessariamente no aspecto
religioso, mas sim como algo que é sagrado e significativo para cada individuo
(ANCP, 2018).

Os CPs representam uma técnica especifica com resultados apoiados por
sélida base de evidéncias. Metanalise publicada em 2017 no renomado Jama, uma
das principais revistas médicas do mundo, consolidou os resultados de 43 estudos
randomizados e controlados e demonstrou que a aplicacdo especifica dos CPs, em
comparacao a uma abordagem mais geral, resulta em representativas melhorias na
gualidade de vida, controle dos sintomas e reducdo dos custos. Em resumo, a
implementacdo adequada das técnicas de CPs agrega valor ao sistema de saude,

aprimorando a qualidade da assisténcia e reduzindo os custos(ANCP, 2018).
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Essa abordagem de cuidados pode ser implementada por qualquer
profissional de salude que possua as habilidades necessarias e,também,por equipes
especializadas, que podem atuar em diversas configuracées, como hospitais,
clinicas externas ou no ambiente domiciliar (ANCP, 2018).

3.4 Cuidado paliativo e direito humano

Os cuidados paliativos fundamentam-se em uma abrangente visdo dos
direitos humanos. Esse enfoque humanitario é respaldado pela Organiza¢cdo Mundial
da Saude (WHO, 2018), que reconhece a importancia de proporcionar assisténcia
integral e compassiva aos pacientes em suas jornadas de saude. Representa a
resposta empética ao sofrimento e as necessidades do outro.

O humanismo implica o reconhecimento de que o sofrimento € universal e
exige intervengdes e ndo pode ser tratado com indiferenga. Defende o respeito pela
dignidade humana, ajudando e protegendo os outros, independentemente de quem
sdo ou o que fizeram. (WHO, 2018).

Os CPs sao essenciais no campo da saude, impulsionados por
regulamentacdes devido as transformacdes demogréaficas recentes. Com o aumento
da expectativa de vida e o crescimento significativo de pessoas vivendo com
doencas crbnicas que afetam sua qualidade de vida, a necessidade de cuidados
especializados tornou-se notéria, especialmente para aqueles que enfrentam
condicdes incuraveis e terminais (Mendes; Vasconcelos, 2020).

Ha algum tempo os direitos humanos de pacientes com doencas que
ameacam a continuidade da vida s&o considerados inalienaveis. Os 06rgaos
internacionais tém concluido que a falta de acesso aos cuidados paliativos
adequados pode constituir violacdo dos direitos, que se referem: a autonomia; a
autodeterminacédo; a informacéo; a negar consentimento a qualquer tratamento; a
sua privacidade; ando interferéncia, ndo ingeréncia e néo intromissédo; a ndo ser
submetido a tratamento desumano e cruel; a optar pelo tratamento de saude que lhe
for reputado mais favoravel; além do constitucional direito de respeito a sua
dignidade (Peixoto, 2004; Tristan,2008).

Nessa perspectiva, a area da saude coletiva/saude publica desempenha
papel fundamental no planejamento de servigcos e acdes de cuidados no fim da vida.

Dessa forma, é importante a discussdo em espacos colegiados, como os conselhos
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de saude, sobre os dispositivos institucionais que propiciem formular e contribuir na
implementacdo de politicas setoriais especificas, incluindo a capacitacdo adequada
dos profissionais da saude. Isso possibilita uma abordagem mais abrangente e
humanizada dos cuidados paliativos, garantindo que as necessidades de saude da
populacdo em situacdo de doencas avancadas, cronicas, complexas sejam
atendidas com respeito, dignidade e qualidade (Régo; Palacios, 2006).

No Brasil, apesar da auséncia de uma politica publica robusta com
financiamento especifico e diretriz de oferta em todos os servicos da Rede de
Atencdo a Saude. O Ministério da Saude tem publicado portarias e resolucées
relacionadas a implementacdo dos cuidados paliativos de forma fragmentada,
inicialmente focados no tratamento de pacientes com cancer e, posteriormente,
ampliando sua abrangéncia para portadores de doencas ameacadoras a vida
(Carvalho; Parsons, 2012).

A estratégia de debater sobre o acesso aos cuidados paliativos como um
direito consolida a trajetoria ja percorrida pelas organizac¢des internacionais de
defesa dos direitos humanos, agregando for¢cas que podem impactar na vida de

milhares de pessoas que necessitam de alivio para o sofrimento(Anhaia, 2021).

3.5 Atencéao domiciliar locus de producéo do cuidado paliativo

O cuidado domiciliar é uma pratica com raizes antigas. Na Europa da Idade
Média, antes da institucionalizacdo dos hospitais, essa forma de atendimento era
amplamente utilizada (Seixas et al., 2014).

Na terceira dinastia do Egito Antigo (século Xlll a.C.), Imhotep, um médico
habilidoso, assumia a responsabilidade pelos cuidados de saude tanto em domicilios
como em um consultério ou hospital, além de ser encarregado do atendimento ao
Fara0 nas dependéncias do palacio. Na Grécia Antiga, 0 médico Asklépios também
prestava atendimento domiciliar, enquanto seus seguidores cuidavam dos pacientes
nos templos, onde dispunham de medicamentos e materiais, criando assim a
primitiva estrutura hospitalar. Hipécrates, em seu tratado "Sobre os ares, as aguas e
os lugares”, mencionava a eficiéncia do atendimento domiciliar, destacando como

essa abordagem levava a melhores resultados de cuidado (Amaral et al., 2001).
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No final do século XVII, Samuel Hahnemann, o fundador da homeopatia,
adotava a pratica de visitar os enfermos, acreditando que o médico deveria combater
a doenca independentemente do local onde fosse necessario travar essa luta,
permanecendo junto aos leitos de seus doentes no domicilio, pelo tempo que fosse
necessario (Amaral et al., 2001).

Em 1850, nos Estados Unidos, foi criado o programa Public Health Nurse,
liderado por Lillian Wald, com o objetivo de promover a¢des de salude no domicilio.
Em 1947, devido a falta de leitos surgiu a assisténcia domiciliar, buscando
proporcionar mais conforto aos pacientes (Amara let al., 2001; Oliveira Neto, 2016).

A atencao domiciliar (AD) como pratica institucionalizada surgiu nos Estados
Unidos em 1947, impulsionada pela necessidade de desafogar os hospitais e
proporcionar um ambiente mais propicio a recuperacao do paciente. Com o tempo, 0
uso do domicilio como espaco de cuidado a saude expandiu-se globalmente devido
a transicdo demogréfica e epidemioldgica(Seixas et al., 2014).

No século XX, os hospitais passaram a adotar o modelo de cuidado domiciliar
de pessoas idosas e criancas com deficiéncia e transtorno mental. No Canada,os
servicos de assisténcia domiciliar tiveram inicio a partir dos anos sessenta para
pacientes cirlrgicos, possibilitando alta precoce (WHO, 2008).

No Brasil, o servigco de cuidado domiciliar organizado surgiu a partir de 1990,
seguindo a tendéncia mundial. Essa abordagem buscou racionalizar o uso dos leitos
hospitalares, reduzir os custos da assisténcia e estabelecer uma logica de cuidado
embasada na humanizacdo, como forma de superar a crise do modelo de atencao
hospitalar. A expansao da atencao domiciliar foi impulsionada, principalmente, pela
crescente demanda de cuidados continuados prolongados e cuidados paliativos. O
sistema de salde enfrenta novos desafios e necessidades para atender
adequadamente a essas condicdes de salude, requerendo abordagem mais
abrangente e especializada para garantir o bem-estar e a qualidade de vida (Seixas
et al., 2014; PEREIRA, 2010).

Portarias e legislacbes tém sido desenvolvidas para regulamentar o
funcionamento dos servi¢cos de atencdo domiciliar e proporcionar critérios clinicos,
administrativos e assistenciais para essa modalidade de assisténcia. A criacdo de
equipes de atencdo domiciliar sob responsabilidade municipal e a participacdo do
gestor federal no financiamento dos servicos tém sido medidas para fortalecer a

implementacéo da politica nacional de atencao domiciliar (Seixas et al., 2014).
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E relevante enfatizar que existem diferentes conceituacdes para as
modalidades de atencéo, assisténcia, atendimento e internacdo domiciliar. A atencao
domiciliar a saude é uma modalidade abrangente, sendo um termo mais amplo que
engloba o atendimento domiciliar, além de integrar as visitas e a internacéo
domiciliar (Brasil, 2017;Silva, 2018).

A portaria de consolidacdo do SUS GM/MS, n°, de 28 de setembro de
2017,normatiza o funcionamento do SAD no SUS, considerando a AD como uma
modalidade de atencdo a saude integrada as redes de atencdo a saude (RAS). O
SAD prioriza acbes de prevencdo, tratamento, reabilitacdo, cuidados paliativos e
promocdo a saude, garantindo assisténcia continua em domicilio. Essa portaria
define e organiza a oferta de servico de atencdo domiciliar no SUS em trés
modalidades: AD1; AD2 e AD3, definidas a partir da caracterizacdo do usuario e do
tipo de atencdo e procedimentos utilizados para realizar o cuidado aos individuos
(Brasil, 2017).

Essa estruturacao visa garantir que os diferentes perfis de usuarios recebam
a assisténcia domiciliar adequada, promovendo a continuidade do tratamento e o
atendimento especializado de acordo com as particularidades de cada caso.

O processo de concretizacdo da atencdo domiciliar € complexo e desafiador
devido a sua natureza inovadora, exigindo nova perspectiva de organizacdo do
trabalho e producdo de cuidados. Diversos desafios estdo associados a essa
modalidade, como as caracteristicas peculiares do atendimento domiciliar, a
necessidade de adaptacdo da atuacdo dos profissionais, o enfrentamento de
conflitos familiares, a limitacdo de infraestrutura para situacdes adversas ou
cuidados paliativos e a manutencdo de pratica de cuidado centrada no trabalho
humano, além da fragmentacdo do cuidado nos pontos de atencdo da RAS (Brasil,
2017; Merhy; Feuerwerker, 2008;Silva et al., 2010).

No contexto dos CPs, a atengdo domiciliar desempenha papel essencial em
sua implementacgao, utilizando tecnologias aplicadas em ambiente individualizado,
levando em consideracdo a situacdo particular de cada pessoa e promovendo
abordagem ética e humanistica no cuidado. Para garantir a qualidade dos CPs na
atencdo domiciliar, & necessario desenvolver politicas publicas especificas,
baseadas em evidéncias cientificas, e promover o ensino e implementacdo de

praticas profissionais que assegurem a qualidade de vida das pessoas com doencas
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incuraveis e progressivas, bem como de seus cuidadores. A mudanca do modelo de
atencdo é um processo complexo, pois requer a incorporacdo de alteracbes no
processo de trabalho em saude, abrangendo propésitos, objetos e meios, além de
enfocar, principalmente, as relagbes entre profissionais e a populacdo usuaria dos
servicos. A verdadeira efetividade da mudanca do modelo tecnoassistencial ocorre
guando o usuario é colocado no centro da producéo do cuidado, expressando suas
necessidades e desempenhando o papel de sujeito na construcdo de projetos
terapéuticos, além de lidar com toda a complexidade do locus da producdo do
cuidado, que é o domicilio do paciente, no mundo real da vida com todas as suas
relacbes de vulnerabilidade, conflitos das relacdes societarias (Brasil, 2017; Merhy;
Feuerwerker, 2008;Silva et al., 2010).

A implementacdo da AD como estratégia inovadora requer profunda reflexdo
sobre as concepcfes de salude e vida que fundamentam a organizacdo das praticas
no domicilio. E necessario considerar a integralidade do cuidado, a viabilidade
econOmico-financeira, os sujeitos envolvidos no cuidado e a articulagdo com os
demais servicos de saude. Nesse novo cenario, a familia e o usuario retomam a
centralidade na producdo do cuidado, anteriormente restrito as praticas dos
profissionais de saude. Assim, é possivel estabelecer uma abordagem mais
integrada, humanizada e centrada no individuo, garantindo atendimento domiciliar
mais efetivo e qualitativo (Brasil, 2017; Merhy; Feuerwerker, 2008; Silva et al.,2010).

Nesse sentido, os CPs se inserem no SAD como estratégia de garantia de
cuidados continuados, com abordagem centrada no paciente que apresenta
diagndstico de doenca que ameaca a continuidade da vida numa perspectiva de
garantia da dignidade da vida humana(Silva, 2018).



4 METODO

Este estudo trata-se de revisdo integrativa, conforme o método proposto
por Whittemore e Knafl (2005). O método de revisdo integrativa inclui diversas
metodologias, contribuindo para a apresentacdo de perspectivas variadas
sobre um fendmeno de preocupacdo. O produto da revisdo integrativa pode
impactar na construcdo e desenvolvimento de politicas, protocolos e
procedimentos, além de contribuir para a emergéncia do pensamento critico
(Whittemore; Knafl, 2005).

Considerando-se 0 objetivo deste estudo, o método da revisédo
integrativa favorece a compreensédo mais abrangente dos cuidados paliativos
prestados a pessoas a partir de 13 anos realizados nos domicilios pelo SAD no
SUS. Com base nesse método, € possivel identificar, analisar e sintetizar
resultados de estudos priméarios (Whittemore; Knafl, 2005) independentes,
identificando os desafios e estratégias de implementacao dessa abordagem de

cuidados no SAD entre pacientes e familiares (Soares et al., 2014).

4.1 Etapas da pesquisa

Esta revisdo seguiu as etapas propostas por Whittemore e Knafl (2005):
a) identificacdo do problema; b) busca na literatura; c) avaliagdo dos dados; d)

analise dos dados; e) e sintese e apresentacao dos dados.

4.2 ldentificagdo do problema

A questdo norteadora, desenvolvida por meio da estratégia Population,
Interest and Context(Pico) (Peters et al.,, 2020; Stern; Jordan; McArthur,
2014),é a seguinte: quais sao as evidéncias cientificas disponiveis na literatura
sobre os desafios e as estratégias para implementacdo dos CPs para a
assisténcia a pessoas com doencas graves ameacadora a vida e suas familias
no Servico de Atencdo Domiciliar no SUS -Programa Melhor em
Casa?(QUADRO 1),

34
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Quadro 1 - Desenvolvimento da questdo norteadora do estudo conforme a estratégia PICo

Objetivo/Problema | Quais sdo as evidéncias disponiveis na literatura sobre os desafios e as
estratégias para implementacdo dos cuidados paliativos para a assisténcia
de pessoas com doencas graves ameacadoras a vida e suas familias no
servico de atencdo domiciliar (Programa Melhor em Casa)?

Populacéo Pessoas a partir de 13 anos com doencas graves ameacadoras a vida e
suas familias
Fenémeno de Desafios e estratégias para implementacao dos cuidados paliativos
interesse
Contexto Servico de atencdo domiciliar no Sistema Unico de Saude - Programa

Melhor em Casa

4.3 Busca na literatura

As bases de dados consultadas foram: Biblioteca Virtual em Saude (BVS),
Medical Literature Analysis and Retrieval System On-line(Medline) via Publicactes
Médicas (PubMed), Cochrane e Web of Science. A literatura cinzenta também foi
consultada por meio da Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Disserta¢cées e Banco
de Teses e Dissertacdes da Coordenacao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior(Capes). As referéncias dos estudos incluidos também foram consultadas, a
fim de se identificarem outros possiveis estudos que pudessem atender aos critérios
de elegibilidade desta reviséao.

As estratégias de busca utilizadas para o levantamento bibliografico estédo
apresentadas no QUADRO 2.
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Quadro 2 - Banco de dados, numeros de registros e estratégia de busca

Biblioteca Virtual Saude(n=85)

("Cuidados Paliativos" OR "PalliativeCare" OR "Cuidados Paliativos" OR "Soinspalliatifs® OR
"Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida" OR "HospiceCare" OR "Cuidados Paliativos al Final
de la Vida" OR "Accompagnement de lafin de lavie" OR "Cuidados Paliativos Integrativos" OR
"IntegrativePalliativeCare") AND ("Assisténcia Domiciliar* OR "HomeNursing" OR "Atencion
Domiciliaria de Salud" OR "Soins a domicile" OR "Servicos de Assisténcia Domiciliar" OR "Home
Care Services" OR "Servicios de Atencion de Salud a Domicilio" OR "Services de soins a domicilie"
OR "Assisténcia Domiciliar a Saide" OR "Atencéo Domiciliar a Saude" OR "Cuidado Domiciliar" OR
"Cuidado Domiciliar a Saude" OR "Servicos de Cuidados Domiciliares”) AND ("Avaliacdo de
Resultados em Cuidados de Saude" OR "OutcomeAssessment, Health Care" OR "Evaluacionde
Resultado em laAtencién de Salud" OR avaliagdo ORassessmentORevaluation) AND (db:("IBECS"
OR "LILACS" OR "BDENF" OR "WPRIM" OR "BINACIS" OR "colecionaSUS" OR "BRISA" OR
"PREPRINT-MEDRXIV" OR "WHOLIS" OR "campusvirtualsp_brasil"))

Medline via PubMed (n=1235)
("PalliativeCare” OR "HospiceCare" OR "Integrative Palliative Care™) AND ("Home Nursing" OR
"Home Care Services") AND ("Outcome Assessment, Health Care” ORAssessmentOREvaluation)

Cochrane ( n=03)
("PalliativeCare" OR "HospiceCare" OR "IntegrativePalliativeCare") AND ("Home Nursing” OR "Home
Care Services") AND ("OutcomeAssessment, Health Care" ORAssessmentOREvaluation)

WebofScience( n=101)
("PalliativeCare"” OR "HospiceCare" OR "IntegrativePalliativeCare") AND ("HomeNursing" OR "Home
Care Services") AND ("OutcomeAssessment, Health Care” OR Assessment OREvaluation)

Biblioteca Digital Brasileira de Teses e disserta¢des (n=26)

“Cuidados Paliativos” “and’“assisténcia domiciliar”

Banco de Teses e Dissertacdes da Capes (h=38)
“Cuidados Paliativos™and” “assisténcia domiciliar”

Fonte :Pesquisa documental elaboracéo propria

Os critérios de elegibilidade adotados foram: estudos primarios, no idioma
portugués ou inglés, com texto completo disponivel, publicados no periodo de
janeiro de 2011 a marco de 2023. Estabeleceu-se 0 ano de 2011 como marco inicial
considerando-se a publicacédo das Portarias GM/MS n°® 2029 e n° 2527 de 2011, que
instituiram e normatizaram a Politica de Aten¢do Domiciliar no &mbito do SUS.

4.4 Avaliagcédo dos dados

Os estudos recuperados nas bases consultadas foram exportados para o
software Rayyan para a realizagcdo do processo de gerenciamento e selecdo dos
estudos. Os trabalhos duplicados foram removidos e em seguida foi feita a leitura
dos titulos e dos resumos, descartando-se as producdes cientificas que nao
atendiam aos critérios de elegibilidade estabelecidos.

Especificamente quanto a Biblioteca Digital Brasileira de Teses e
Dissertacdes e ao Banco de Teses e Dissertacoes da Capes, 0 processo de

gerenciamento e selecédo dos estudos se deu de forma manual. Assim, os dados dos
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estudos selecionados, a partir da leitura dos titulos e resumos tendo como paréametro
a pergunta norteadora, foram exportados para planilha Excel.

A extracdo de dados foi realizada por meio de um formulario em planilha
Excel desenvolvida pela pesquisadora, contendo 0s seguintes campos para
preenchimento: autor, titulo do artigo, ano, cenario da pesquisa, palavras-chave,
objetivo, metodologia, amostra, desafios para implementacdo dos CPs na atencéo
domiciliar, estratégias para implantacdo dos cuidados paliativos na atencéo

domiciliar e conclusdes.

45 Analise e sintese dos dados

A analise dos dados foi realizada visando sintetizar e identificar padrdes em
comum (Bloomer et al., 2018). Dessa forma, os dados de caracterizacdo dos
estudos foram apresentados em quadros para melhor visualizagdo dessas
informacgdes. Ainda, foi utilizado o processo de andlise proposto por Miles e
Huberman (1994), que engloba as seguintes etapas: reducdo, exibicdo e
comparacao dos dados, concluséo e verificagao.

A etapa de reducéo consiste em alinhar em subgrupos os dados das fontes
primarias por similaridade. Ja na etapa de exibicdo, os dados foram compilados de
forma a facilitar o processo de interpretacdo; para tanto, estes foram dispostos em
tabela. Consequentemente, realizou-se a etapa de comparacédo das fontes primarias
e identificacdo de padrdes, temas ou relacdo entre os dados, por meio da
construcdo de um mapa conceitual e identificacdo de categorias significativas para a
tematica. Para a fase final da analise, os clusters foram isolados e verificados de
acordo com as fontes primarias, para garantir a precisdo e a confiabilidade. Os
dados foram compilados e as principais conclusfes foram sintetizadas, completando,
assim, o processo de verificagdo (Miles; Huberman, 1994;Whittemore; Knafl, 2005).

O nivel de evidéncia (NE) foi classificado em sete categorias, conforme 0s
conceitos de Fineout-Overholtet al. (2010): | para revisao sistematica, metanalise ou
estudos oriundos de diretrizes baseadas em ensaios clinicos randomizados
controlados; Il para pelo menos um ensaio clinico randomizado controlado; Il para
estudos controlados sem randomizacéo; IV para estudos de caso-controle ou coorte,

desde que bem delineados; V para revisdo sistematica de trabalhos qualitativos e
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descritivos; VI para um unico estudo qualitativo ou descritivo; VIl para opinido de

autoridades e/ou de relatorios de comités de especialistas.

CONSIDERACOES ETICAS

Diante da metodologia utilizada, restrita ao uso de dados publicados em bancos
de dados, ndo houve necessidade de submissdo ao Comité de Etica em Pesquisa.
Os aspectos éticos e legais, no que se refere a autoria, foram preservados, e o

estudo nao envolveu a participagcéo de sujeitos em nenhum momento.
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5 RESULTADOS

A presente revisdo integrativa encontrou 1.488 estudos, dos quais 19
atenderam aos critérios de elegibilidade, sendo nove (47,4%) dissertacdes, oito
(42,1%)artigos e duas teses (21%).

Sobre o0 cenério das pesquisas, elas se distribuem em sete estudos na regido
Sul (36%), cinco no Sudeste (26,3%), quatro no Nordeste (21%), dois no Distrito
Federal (10,5%) e apenas um na regiao Norte. As publicagbes concentram-se nos
altimos cinco anos, tendo ocorrido de forma dispersa entre 2011 e 2022, com
discreto crescimento nos ultimos cinco anos, equivalendo a 57,8% produzidos no
periodo destacado. As metodologias utilizadas pelos autores dos estudos revelam
15 (79%) qualitativos Os estudos quantitativos representam 10,5%, mesmo
percentual dos artigos quali-quanti.

Os estudos foram avaliados para identificacdo do Nivel de Evidéncia (NE), de
acordo com os conceitos de Melnyk e Fineout-Overholt( 2010) classificados em sete
niveis: | para revisdo sistemética, metanalise ou estudos oriundos de diretrizes
baseadas em ensaios clinicos randomizados controlados; Il para pelo menos um
ensaio clinico randomizado controlado; Ill para estudos controlados sem
randomizacdo; IV para estudos de caso-controle ou coorte, desde que bem
delineados; V para revisao sistematica de trabalhos qualitativos e descritivos; VI para
um unico estudo qualitativo ou descritivo; VII para opinido de autoridades e/ou de

relatorios de comités de especialistas.

Todos os estudos dessa revisdo foram classificados no Nivel de Evidéncia VI,

resultantes de estudo descritivo ou qualitativo.

A FIG. 2 descreve o percurso realizado para identificacdo, triagem,
elegibilidade e inclusdo dos estudos, segundo as bases consultadas. O
fluxograma foi construido baseado nas recomendacbes do PRISMA
2020(Page,2020).



Figura 2 - Fluxograma da selegdo dos estudos incluidos na reviséo integrativa
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O QUADRO 3 apresenta sintese dos estudos incluidos nesta reviséo,
caracterizando conforme autores, ano de publicacdo, titulo do estudo, regido de

origem, objetivos,delineamento metodoldgico e classificacdo do nivel de evidéncia.



Quadro 3 — Sintese dos estudos incluidos e caracterizacéo
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Ano| Autor Titulo Regiéo Objetivo Delineamento | NE | TIPO

Negréo Cuidados paliativos e relacdes de cuidado na Sul Compreender as relagbes de  cuidado | Qualitativo- | VI | Dissert

- atencao domiciliar estabelecidas entre o usuario/familiar e | Exploratéria acao
8 profissionais de saude do Programa Melhor em
N Casa em um municipio paranaense na realizacao
dos CPs.
— | Borges Tornar-se cuidadora: relatos de familiares | Sudeste | Compreender cotidiano de familiares que | Qualitativa | VI | Dissert
o sobre a vivéncia do CP domiciliar vivenciam o CP em longo prazo em contexto acao
N domiciliar
Prado Gestdo de CP por cuidadores na atengcdo| Sudeste | Apresentar o processo de validac@o de tratamento | Qualitativo- | VI Artigo
S| etal domiciliar: validagdo ted6rica em roda de fora do domicilio sobre a gestdo do CP domiciliar | explicativa
I conversa pelo cuidador de um familiar que vivencia
processo de morte/morrer
Sousa Cuidados paliativos domiciliares a pessoa Sul Conhecer os CPs prestados as pessoas idosas | Qualitativo- | VI | Dissert
< idosa com cancer com céancer vinculadas a um SAD de um hospital | exploratério, acao
8 universitario da regido sul do RS, cuidadas por descritivo
sua familia e pela equipe de saude.
Santos, Qualidade de vida de pacientes oncolégicos Norte Identificar os fatores que interferem na qualidade Quanti- VI Artigo
Q| Soeiroe em cuidados paliativos domiciliares e desafios de vida de pacientes em CPs domiciliares e qualitativa
Q| Maues, da pratica médica diante da finitude da vida discutir questdes relacionadas a préatica médica no
cuidado em saude.

Paula Cuidados paliativos na finitude da vida:| Nordeste | Compreender o modo como se organiza a gestdo | Qualitativa | VI | Dissert
desafios do trabalho em sadde em um servico do cuidado a partir da 6tica do CP na perspectiva acao
de atencado domiciliar dos trabalhadores por uma equipe de AD que

9 busque promover a assisténcia de pacientes em
Q paliacdo, de um SAD implantado no municipio de
Vitéria da Conquista-BA e habilitado de acordo
com a regulamentacdo federal do Programa
Melhor em Casa.
o | Ribeiroe | Custos e qualidade de vida de pacientes em Nordeste | Comparar 0s custos e a qualidade de vida de | Quantitativo- | VI Artigo
g | Poles CP pacientes com cancer em CP no hospital e no descritivo
N domicilio. transversal

Fonte: pesquisa documental .Elaboragdo prépria, 2023

Continua
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Ano| Autor Titulo Regiéo Objetivo Delineamento | NE | TIPO

Silva A produgdo de cuidados paliativos no| Sudeste | Analisar as a¢bGes dos profissionais de salde que | Qualitativo- | VI Tese
® contexto da AD atuam na AD, na atencdo a salde de usudrios descritivo
Q elegiveis aos cuidados paliativos, a luz do

referencial de Jean Watson.

Souza Sob o olhar de quem cuida: o manejo de| Sudeste | Analisar como o0s cuidadores de pacientes | Qualitativo- | VI | Dissert
® medicamentos em domicilio para pacientes oncolégicos em CPs domiciliares compreendem o | exploratério, acao
I oncolégicos em cuidados paliativos tratamento medicamentoso proposto e lidam com analitico,

0 manejo dos medicamentos em sua rotina diaria. descritivo
o | Scottini, Cognition, functionality and symptoms in Sul Avaliar o grau de cognicdo, funcionalidade, | Transversal | VI Artigo
g | Moritz e patients under home palliative care sintomas e medicamentos prescritos para
N | Siqueira pacientes sob CPs domiciliarios

Braga Morte em domicilio: a experiéncia de| Sudeste | Investigar a experiéncia de acompanhamento do Qualitativa | VI | Dissert
® cuidadores familiares principais de pacientes processo de morte no domicilio para o cuidador acao
8 oncolégicos em CP familiar principal de paciente oncoldgico adulto em

CPs
~ | Varela Cartilha educativa para pacientes em CPs e Sul Elaborar cartilha educativa para pacientes em Qualitativo- | VI Artigo
§ et al. seus familiares: estratégias de construgéo CPse seus familiares descritivo
o | Falleret Escala multidimensional na avaliagdo da dor Sul Avaliar a dor e sintomas associados em idosos | Transversal | VI | Artigo
§ al. e sintomas de idosos em CPs com cancer em CPs em domicilio.
o | Platel Cuidado ao paciente na terminalidade:| Nordeste | Investigar a vivéncia de profissionais da salude de Qualitativo- | VI | Dissert
p=y vivéncia de profissionais da salde de um um SAD no cuidado voltado para o paciente na | exploratoria acao
N servico de atengdo domiciliar terminalidade

Barjud Os sentidos do trabalho no cuidado paliativo Sudeste | Indicar quais sdo os sentidos do trabalho em Qualitativa | VI | Dissert
© para os trabalhadores de saude: perspectiva cuidados paliativos para os trabalhadores de uma acao
8 de uma equipe de atencdo domiciliar em equipe de atencdo domiciliar em Campinas

Campinas

Fonte: pesquisa documental .Elaboragdo prépria, 2023

continua
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Ano| Autor Titulo Regiéo Objetivo Delineamento | NE | TIPO
o | Carvalho | Ser cuidador e as implicagdes do cuidado na Sul Apreender na vivéncia dos cuidador e, a praticado | Qualitativo- | VI Artigo
p=y atencao domiciliar cuidado domiciliar e a contribuicdo das equipes de | exploratério,

N AD para a continuidade do cuidado descritivo
Lago Qualidade de vida de cuidadores domiciliares:| Distrito | Analisar os aspectos bioéticos do cuidar e a Quali- VI Tese
© relagdo entre cuidados paliativos, sobrecarga| Federal | relagdo entre a percepcdo de cuidadores | gquantitativa,
I e finitude humana domiciliares sobre qualidade de vida e sobrecarga | transversal
de trabalho
o Souzae Competéncias do enfermeiro para o para o Distrito | Identificar competéncias do enfermeiro para o CP Qualitativo- | VI Artigo
e CPna AD Federal | na AD exploratdrio
Q| Alves
Queiroz Familiares e profissionais de saude: cuidados | Nordeste | Compreender como é cuidar de pessoas com Quialitativa VI | Dissert
domiciliares no final da vida doengca em estagio terminal no domicilio na | de natureza acao
@ perspectiva dos familiares e profissionais de | exploratéria
8 saude de Sobral-CE, com o objetivo de refletir
sobre os cuidados domiciliares no final da vida no
SUS

Fonte: pesquisa documental .Elaboragdo prépria, 2023
NE: nivel de evidéncia; CP: cuidados paliativos; SAD: servico de atencao domiciliar; AD: atencdo domiciliar.
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As categorias tematicas foram construidas a partir da organizacdo dos
coédigos que se repetiam realizando a aglutinacdo em categorias tematicas por
aproximacéao das ideias.

Desse agrupamento emergiram cinco categorias tematicas: a) politicas
publicas em cuidados paliativos na atencao domiciliar; b) a cuidadora, o cuidador; c)
comunicacdo em cuidados paliativos; d) formacdo profissional em cuidados
paliativos; e) gestdo do cuidado: aspectos técnicos e culturais, que foi subdividida
em duas subcategorias: i) gestdo da clinica em cuidados paliativos -aspectos
organizacionais — ii) e abordagem holistica no controle de sintomas — dor total.

Os QUADROS4 a 8 expdem a sintese dos temas abordados nas categorias
construidas, descrevendo os desafios e estratégias apresentados pelos estudos

analisados.

Quadro 4 - Sintese da categoria sobre politicas publicas em cuidados paliativos na atencéo domiciliar

Cédigo Autor/Ano

Desafios Auséncia de politica publica em CP Silva,2018, Sousa, 2021e Queiroz, 2013

Transferéncia da responsabilidade do Borges, 2021
Estado para a familia

Estratégias | Politicas publicas em cuidados paliativos Santos, Soeiro e Maues, 2020, Souza e
Alves, 2015 e Silva, 2018

Cuidador Institucional Barjud, 2015

Servigos continuados em CP Scottini, Moritz e Siqueira, 2018

Fonte: pesquisa documental .Elaboracdo prépria, 2023
Quadro 5 - Sintese da categoria a cuidadora, o cuidador

Categoria/codigo Autor / Ano

Desafios Sobrecarga do cuidador Faller et al., 2016, Santos, Soeiro e Maues, 2020,,
Queiroz, 2013, Silva, 2018, Borges, 2021, Prado et al.,
2021, Lago, 2015 e Barjud, 2015

Vulnerabilidade Social Santos, Soeiro e Maues, 2020, Queiroz, 2013, Carvalho,
2015, Prado et al., 2021, Paula,2019, Sousa, 2021e
Lago, 2015
Feminizacao do cuidado Borges, 2021
Estratégias | Grupo de cuidadores Negrao, 2021, Barjud, 2015 e, Sousa, 2021
Servico de apoio ao | Braga, 2018; Prado et al., 2021, Lago, 2015 e Carvalho,
cuidador 2015

Fonte: pesquisa documental .Elaboragdo prépria, 2023

Quadro 6 - Sintese da categoria comunicacao em cuidados paliativos

Cadigo Autor/Ano
Desafios Dificuldade em dar noticias dificeis Paula,2019
Conspiracao do siléncio Queiroz, 2013 e Braga, 2018
Estratégias | Comunicagéo eficaz Silva, 2018, , Sousa, 2021e Souza, 2018
Conferencia familiar ,Sousa, 2021

Fonte: pesquisa documental .Elaboracdo prépria, 2023
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Quadro 7 - Sintese da categoria - formagéo profissional em cuidados paliativos

Cédigo

Autor/ano

Desafios

Fragilidade na formacéao profissional em CP

Santos, Soeiro e Maues, 2020, Souza
e Alves, 2015; Varela et al.,, 2017,
Silva, 2018, Barjud, 2015, Paula,2019,
Negréo, 2021e , Sousa, 2021

Reduzidas de pesquisas em CP

Scottini, Moritz e Siqueira,
Queiroz, 2013 e Platel, 2016.

2018,

Estratégias

Insercéo CP

academias

formacéo profissional:

Souza e Alves, 2015 e Silva,2018

Educacéo permanente

Queiroz, 2013, Paula,2019 e Platel,
2016

Pesquisas em CP NA AD

Borges, 2021

Fonte: pesquisa documental .Elaboracdo prépria, 2023

Quadro 8 - Sintese da categoria gestao do cuidado aspectos técnicos e culturais

Subcategoria 1 - Gestdo da clinica em cuidados paliativos: aspectos organizacionais

Cébdigo

Autor/ano

Desafios

Dificuldade de acesso a rede de atencdo a
saude e dificuldade de acesso propedéutico
para diagnéstico oncolégico

Ribeiro e Poles, 2019, Santos, Soeiro
e Maues, 2020 e Queiroz, 2013

Barreiras culturais: tabu/ crengas, morte e
morrer /desconhecimento filosofia CP

Paula,2019, Queiroz, 2013, Borges,
2021, Silva, 2018 e Varela et al., 2017

Dificuldade técnica para elegibilidade em CP

Silva, 2018

Fragmentacgéo do cuidado

Braga, 2018

Auséncia de equipe especializada consultora
para discussao de casos

Paula,2019e Queiroz, 2013

Estratégias

Organizagéo do cuidado/linha de cuidado em
CP/ integralidade no cuidado/criagdo de
fluxos protocolos

Barjud,2015, Carvalho, 2015,
Santos, Soeiro e Maues, 2020, Souza
e Alves, 2015, , Sousa, 2021,Queiroz,
2013 e Silva, 2018

Cartilha educativa/jogos educativos - baralho
carta na mesa

Varela et al., 2017 e Braga, 2018,

CP precoce

Ribeiro e Poles,2019,
Borges, 2021

Silva,2018 e

DAV/discussao prognostica

Braga, 2018, eBorges, 2021

Fornecimento de insumos

Paula,2019

Teoria do cuidado humano/Terapia da
dignidade

Silva, 2018 e Platel, 2016

Subcategoria 2 - Abordagem holistica no controle de sintoma: dor total

Cédigo

Autor/ano

Desafios

Auséncia consciéncia prognostica

Faller et al., 2016 e Paula,2019

Modelo biomédico

Silva, 2018

Dificuldade Controle de sintomas

, Sousa, 2021,Queiroz, 2013,Braga,
2018,,Scottini, Moritz e Siqueira, 2018

Luto antecipatorio

, Sousa, 2021

Desrespeito a autonomia

Scottini, Moritz e Siqueira, 2018 e
Braga, 2018,

Estratégias

Espiritualidade

Falleret al.,2016,Santos, Soeiro e
Maues, 2020, Silva, 2018, Sousa,
2021,Braga, 2018,,Platel, 2016,Prado
et al., 2021, Borges, 2021, Lago, 2015
e Queiroz, 2013

Atendimento multiprofissional/ Discussdes

Falleret al.,2016,Souza, 2018,Platel,
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multiprofissionais/ Estudo de Caso/PTS 2016,Silva,2018, Barjud,
2015,Paula,2019e Silva, 2018

Controle de sintomas Scottini, Moritz e Siqueira, 2018,
Faller et al.,2016 e Ribeiro e Poles,
2018

Compaixao Silva, 2018e, Sousa, 2021

Criatividade profissional Silva, 2018 e Souza, 2018

Fonte: pesquisa documental .Elaboragdo propria, 2023

As categorias tematicas foram representadas em mapa conceitual (FIG.3), de
modo a apresentar as estratégias e desafios descritos pelos autores pesquisados

para implementacéo dos cuidados paliativos na atencdo domiciliar.




Figura 3- Mapa conceitual das categorias tematicas, desafios e estratégias na implementacéo dos cuidados paliativos no servigo de atengdo domiciliar
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6 DISCUSSAO

A discussédo apresentada nos estudos encontrados nessa revisao enfatizam a
importancia dos os cuidados paliativos na atencdo domiciliar como estratégia de
garantia da dignidade da vida humana aquelas pessoas que enfrentam problemas
relativos a doencas que ameagam a continuidade da vida.Evidencia-se a
necessidade de estruturacdo de modelos assisténcias que abordem dos cuidados
paliativos na atencdo domiciliar, levantando os desafios que perpassam deste a
fragilidade de politicas publicas em CP, as questfes culturais tabus na discussao
sobre terminalidade e a auséncia de retaguarda efetiva para viabilizar os cuidados
paliativos domiciliares em cenarios de vulnerabilidades.

A segquir, discute-se as categorias tematicas elaboradas a partir da analise

dos artigos publicados e aglutinagéo dos assuntos.

6.1 Categoria 1: politica publica em cuidados paliativos na aten¢cdo domiciliar

Esta categoria engloba desafios e estratégias relacionados a politica publica
em cuidados paliativos na atencéo domiciliar.

Os estudos registram discussédo alicercada na premissa de que os CPs sao
um direito inalienavel de cidadania, conforme definido por 6rgdos reguladores
(Barjud, 2015; Borges, 2021; Queiroz, 2013; Santos; Soeiro; Maues, 2020; Scottini;
Moritz; Siqueira, 2018; Silva, 2018; Sousa, 2021;Souza;Alves 2015).

As politicas publicas, por definicdo, abrangem programas, acfes e decisdes
adotadas pelos governos em niveis nacional, estadual e municipal, impactando
todos os cidadaos, independentemente de sua escolaridade, género, raca, religiao
ou classe social. Essas politicas devem ser elaboradas com a participacéo direta ou
indireta da sociedade civil, com o objetivo de garantir o acesso a servigos, acdes ou
programas especificos. No contexto brasileiro, o direito a salde é garantido por meio
do Sistema Unico de Satde (SUS), o qual tem a missdo de ser universal,
abrangente e gratuito(https://portal.fiocruz.br/politicas-publicas-e-modelos-de-

atencao-saude-no-pma).
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A Organiza¢do Mundial da Saude (WHO, 2014), em conjunto com a Alianca
Mundial de Cuidados Paliativos, langou o Atlas Global de Cuidados Paliativos. Nesse
relatorio consta que "o direito ao acesso aos cuidados paliativos, incluindo o alivio da
dor, é fundamental como um direito humano”, o pilar na garantia dos principios da
dignidade humana(WHO, 2014).

No Brasil, a saude é consagrada como direito fundamental na Constituicdo
Brasileira (Brasil, 1988), o que impde ao Estado a responsabilidade de implementar
politicas publicas que atendam as necessidades de saude da populacao.
Reconhecendo os cuidados paliativos como um direito humano, espera-se que 0
Estado responda com politicas publicas sélidas nesse campo, garantindo o acesso
precoce e abrangente aos tratamentos necessarios, incluindo insumos,

medicamentos e apoio aos pacientes e familiares (Brasil, 1988)

Nos achados dessa revisdo os autores estabelecem como desafio a auséncia
de politicas publicas robustas em cuidados paliativos na atencdo domiciliar,
afirmando que séo incipientes iniciativas. Ressalta-se a auséncia de diretriz de
abordagem nacional para assegurar os cuidados paliativos em diversos pontos da
rede de atencdo a salde e para a inclusdo de programas de capacitacdo voltados
para esses cuidados (Silva, 2018; Sousa, 2021;Queiroz, 2013)

Como ja descrito anteriormente no marco conceitual deste trabalho, e embora
existam leis que abordem os cuidados paliativos no ambito do SUS, elas acontecem
de maneira pulverizada em diversas resolu¢des do Ministério da Saude, sem indicar
efetivamente a forma de implementacdo e financiamento. Nesse sentido, €
importante avaliar o grau de aplicacao efetiva dessas legislagbes e assegurar uma
ampliacdo mais significativa do acesso com garantia de financiamento,com
fornecimento adequado de insumos e medicamentos (Silva, 2018; Sousa, 2021;
Queiroz, 2013).

Essa pesquisa refere que, no Brasil, apesar da legislacdo em vigor, o0s
usuarios do SUS nado tém garantido de forma universal o acesso aos cuidados
paliativos. Aqueles que conseguem, 0 acesso acontece de maneira fragmentada,

sem a garantia da integralidade do cuidado. Isso significa dizer que existem fatores
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subjacentes que devem ser investigados, pois estdo resultando em falhas na
implementacdo das regulamentacdes relacionadas aos cuidados paliativos (Borges,
2021; Silva, 2018; Sousa, 2021;Queiroz, 2013).

Indo ao encontro dessa discusséo, Mainart, Vasconcelos e Bussinguer (2021)
afirmam que no Brasil ainda ndo hd uma politica sanitaria institucionalizada,
disciplinada por lei nacional especifica, o que dificulta o pleito pela efetivacao,
controle e fiscalizacdo das diretrizes e normativas ja existentes.

Outra discusséo levantada é sobre a transferéncia da responsabilidade do
Estado para a familia, pois, nos servicos de saude, a familia emerge como um
agente fundamental no processo de cuidado, sendo convocada e invocada, tanto em
termos de responsabilidade pelo cuidado quanto como sua destinataria. Quando
solicitada a desempenhar esse papel, a familia se depara com duas opcfes: a
contratacdo de cuidadores remunerados ou a utilizagcdo do "trabalho familiar ndo
remunerado e frequentemente invisivel", que recai majoritariamente sobre as
mulheres(Borges, 2021).

De acordo com Mesquita (2011), a instituicdo familiar sempre desempenhou
papel integral nos arranjos de protecdo social. Além disso, 0s governos brasileiros
historicamente se beneficiaram do envolvimento autbnomo e voluntario da familia na
provisdo do bem-estar de seus membros. Antes, a familia, em especial a mulher,
participava por meio do cuidado aos dependentes e na execucdo de atividades
domésticas ndo remuneradas, contudo, nos dias de hoje, a familia passa a ser um
ponto central nas politicas publicas, englobando areas como saude, educacédo e
assisténcia social. O foco ndo esta tanto na importancia da familia na estrutura da
sociedade, mas sim na transferéncia de responsabilidades do Estado para a familia
e para a sociedade no enfrentamento das complexas questdes sociais (Mesquita,
2011).

Na mesma linha, Mioto (2012)considera que € pela esfera do cuidado que se
manifesta a atribuicdo de responsabilidade a familia, com estratégias que englobam
a imposicdo ou a transferéncia dos 6nus do cuidado para familiares, incluindo os
aspectos financeiros, emocionais e laborais. Os processos de envolvimento das
familias nos servicos ocorrem de duas maneiras distintas. A primeira € por meio da

pratica administrativa, que envolve os tramites burocraticos dos servigcos, nos quais
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se encontram as atividades necessarias para garantir o acesso ao direito em
questdo e sua efetiva utilizacdo. A segunda diz respeito a participacdo das familias
nos servicos, que pode ser requisitada a partir de praticas formais e informais de
integracdo, frequentemente relacionadas as lacunas nos préprios servigos. Os
familiares sdo convocados a realizar procedimentos no domicilio, que anteriormente
eram realizados por profissionais de saude, muitas vezes considerados complexos
pelos familiares que ndo possuem e nem mesmo Sao capacitados para os cuidados
de saude.

Associado a essa questdo, verifica-se a auséncia de politica publica de

suporte ao cuidador:

Se ainda ndo temos cuidadores profissionais financiados pelo governo
municipal, estadual ou federal, e relegam essa funcdo a esfera privada da
familia (o que é outra discussdo imperativa: a criacdo da carreira de
cuidador profissional na saude), que pelo menos, num primeiro momento,
possamos garantir um beneficio social mais que legitimo(Barjud,2015 p.65).

De fato, a questdo da organizacdo do cuidado no domicilio € algo que
demanda recursos humanos. Nesse sentido, parece haver uma falha significativa na
auséncia de suporte a prestacdo de servicos nesse domicilio de cuidadores
institucionais para as familias em situacdo de mais vulnerabilidade. As pessoas que
assumem o papel de cuidador muitas vezes fazem isso a custa do seu préprio bem-
estar, o que pode se tornar uma situacdo de sofrimento do cuidador. Na
operacionalizacdo desse cuidado em pessoas sem vinculos familiares e/ou auséncia
de rede de apoio efetiva, como viabilizar esse cuidado? Qual a responsabilidade do
Estado? (Barjud,2015).

Estratégias descritas pelos estudos da reviséo

Sobre o papel do Estado € necessario estabelecer discussdes acerca do
apoio as cuidadoras e aos cuidadores familiares do ponto de vista de uma acao
politica de resposta com a institucionalizacdo de um servigo de apoio ao cuidador.
Urge estabelecer cm as familias estratégias que possibilitem a desoneragdo do
custo do cuidado, seja pelo repasse monetario ou pela alocacdo de cuidador

institucional, custeado pelo Estado, aquelas familias em situacdo de insuficiéncia
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familiar e vulnerabilidades sociais. E importante pensar numa abordagem
Intersetorial que garanta a protecdo das familias, principalmente das que vivem em
situacao de pobreza (Silva, 2018; Sousa; Alves,2015).

E preciso também criar politicas publicas com definicdo de aporte financeiro
no sentido de possibilitar o acesso precoce aos CPs domiciliares aos pacientes com
doenca ameacadora a vida. Politicas publicas que agreguem os cuidados paliativos
nos diversos pontos da rede de atencdo a saude, com diretrizes que corroborem a
implantacdo de servicos e atuacdo de profissionais com eficiéncia e resolutividade
(Silva, 2018;Sousa, 2021).

A mobilizacdo social atual no Brasil para cuidados paliativos tem crescido
exponencialmente, realizando conquistas nos ambitos politico e juridico. No inicio
deste ano de 2023, surgiu 0 movimento denominado Frente PaliATIVISTAS, que
conseguiu aprovacao para a proposta da implementagcédo de uma politica nacional de
cuidados paliativos, com garantia de financiamento e integracdo as redes de atencao
a saude. A proposta inclui tornar os CPs um componente essencial do cuidado na
atencdo primaria a saude, por meio da Estratégia de Saude da

Familia(https://www.conass.org.br/cuidados-paliativos-em-pauta-no-conass;

https://paliativo.org.br/ancp-apoia-frente-cuidados-paliativos-brasil).

A construcdo e implementacéo de politicas publicas em cuidados paliativos na
atencdo domiciliar, além de exigir esforcos em termos de financiamento e
regulamentacdo, necessita construir acoes intersetoriais que abordem aspectos
como capacitacdo, acesso a medicamentos e apoio aos cuidadores familiares. A
mobilizacdo social desempenha papel crucial na sensibilizacdo e na presséo por
mudancas no Estado, reforcando a necessidade de garantir que todos tenham
acesso a cuidados paliativos de qualidade(Borges, 2021; Silva, 2018).

6.2 Categoria 2: a cuidadora, o cuidador
Essa categoria apresenta-se como elemento importante descrito pelos

autores na viabilizagcado do cuidado paliativo domiciliar(Barjud, 2015; Borges, 2021;
Braga, 2018; Carvalho, 2015; Faller et al.,2016; Lago, 2015; Negréao, 2021; Paula,
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2019; Prado et al., 2021; Queiroz, 2013; Santos; Soeiro; Maues, 2020;Silva, 2018;
,Sousa, 2021).

Nessa categoria ressaltam-se como desafios: a sobrecarga do cuidador e
vulnerabilidade social, feminizacdo do cuidado. Como superacao, aparecem as
estratégias de formacgédo de grupo de cuidadores e servicos de apoio ao cuidador
(Barjud, 2015; Borges, 2021; Carvalho, 2015; Faller et al.,2016; Lago, 2015;
Negrdo, 2021; Paula, 2019; Prado et al., 2021; Queiroz, 2013; Santos; Soeiro;
Maues, 2020; Silva, 2018; Sousa, 2021).

De acordo com a portaria que normatiza o SAD, o cuidador é definido como
pessoa com ou sem vinculo familiar com o usuario, apta para auxilia-lo em suas
necessidades e atividades da vida cotidiana e que, dependendo da condicéo
funcional e clinica, devera estar presente no atendimento domiciliar,
responsabilizando-se pelo cuidado (Brasil, 2017).

O cuidador pode ser pessoa contratada pela familia que recebe recurso
financeiro para realizar essa funcdo ou informal, quando ndo remunerado,
geralmente realizado por algum familiar, amigos, sem formacdo especifica para
aquela funcdo, mas com vinculacéo afetiva, podendo essa vinculagdo ser fragil. E
isso torna ainda mais complexo o processo do cuidado domiciliar, por envolver
experiéncias subjetivas de relacionamentos anteriores ao adoecimento(Borges,
2021).

Nesse aspecto, ao se tratar da dimenséo familiar da gestdo do cuidado, sao
reproduzidas as relacdes conflituosas, imbricadas na complexidade dos vinculos
familiares, ou ausentes, além da sobrecarga de trabalho para cuidadores, pela
exigéncia diuturna para a realizacao do cuidado(Cecilio, 2011).

As formas de expressar 0s sentimentos de cuidado se apresentam de
maneiras variadas, como obrigacdo, resignacdo, abandono, soliddo, impoténcia,
amor filial e amor conjugal. Esses sentimentos revelam carga de trabalho e
responsabilidade extremamente exaustivas, além de ndo contar com o suporte de
programas ou politicas publicas especificas(Savassi e Modena, 2013).

Os resultados dessa revisdo reconhecem sobrecarga do cuidador como
importante desafio na questdo do cuidado domiciliar aos pacientes em CP, diante da

complexidade do cuidado carregado de questdes emocionais e isolamento, carga



55

emocional e fisica, relatando o isolamento do cuidador e ocasionando a sua

sobrecarga:

Recordo-me de inUmeras cuidadoras de maridos ou de maes idosas,
quando questionadas por mim se as responsabilidades de cuidados néo
poderiam ser divididas entre outros familiares, responderem: “Ah, eu peco e
brigo com ela(s): minha irmé& e/ou cunhada e/ ou nora e/ou filha se negam a
me ajudar”. Quando, entdo, eu perguntava: Mas e seu filho? Seu tio? Seu
irmao? A resposta era, com frequéncia, um sorriso de “Ah, doutora, claro
que nao, né?’(Barjud, 2015 p.66).

Verifica-se a necessidade de compreender os danos dessa responsabilizagéao
pelo cuidado paliativo na delegacdo apenas a uma pessoa da familia, que pode
gerar adoecimento fisico e psiquico. A dupla responsabilidade do cuidado por parte
do familiar estd presente também no cotidiano da casa, visto que o cuidador nao
executa apenas o cuidado direto da pessoa necessitada, mas também a geréncia do
lar (Barjud, 2015; Borges, 2021).

A sobrecarga do cuidador € evidenciada em entrevistas conduzidas por
Borges (2021):

Eu termino uma coisa e ja estou pensando em outra, né? Isso demanda o dia
todo, exaustiva. A demanda o dia todo. Tem dois anos, entdo, eu ja estou
bem desgastada ja, estou bem cansada, estou me sentindo um pouco
abalada em alguns momentos do dia, porque o cansaco faz a gente ficar um
pouco abalada (Resili ente, 39 anos, filha, p.101, apud Borges, 2021).

Em momentos nos quais o cuidador é diretamente influenciado pela dor de
alguém em condi¢cdes emocionalmente melindrosas, como das pessoas elegiveis
aos cuidados paliativos, e por tentar empaticamente ajuda-los a conviver com tal
situacdo, essas pessoas podem desenvolver um estado de sofrimento mental
nomeado fadiga por compaixdo A fadiga por compaixdo pode estar intimamente
relacionada a falta de orientacbes e suporte apropriados, gerando sobrecarga de
trabalho e adoecimento fisico e emocional (Silva, 2018).

Achados de Savassi e Modena (2013)corroboram a sobrecarga do cuidado e
as multiplas tarefas realizadas pelo cuidador. Destacam a vulnerabilidade deste pela
convivéncia diaria com o adoecimento do familiar e, somado a isso, a grande
guantidade de tarefas assumidas por ele, que muitas vezes tem ruptura da vida

profissional e restricdo de lazer, tendo como resultados o estresse e o0 cansaco fisico
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e mental. Nos sistemas informais, as pessoas exercem o cuidado em tempo integral,
baseado em lagos familiares de solidariedade, o que implica a auséncia de controle
sobre a carga horaria despendida a priori.

Uma série de desafios emerge no cenario dos cuidadores. Entre essas
dificuldades ressaltam-se os conflitos intrafamiliares, a pressao social imposta, a
falta de familiaridade com as doencas que acometem o0 paciente e as técnicas
especificas de cuidado exigidas, bem como a resisténcia por parte do paciente,
limitacbes financeiras e outras complexidades inerentes ao mundo do cuidado
(Savassi e Modena, 2013).

Por outro lado, muitos cuidadores consideram que essa ndo € uma funcao do
homem. Assim, a questdo de género e a negligéncia do poder publico geram
tensionamentos na familia e na equipe de saude.

A feminizacdo do cuidado é destacada como uma caracteristica importante
do cuidado no ambiente domiciliar. O papel assumido pela mulher como mae reflete
em sua responsabilizacdo pelo cuidado. O cuidar é assumido pela mulher na esfera
doméstica por geracdes e isso independe de estar ou ndo trabalhando fora do
ambiente domiciliar. A presenca de mulheres no espac¢o doméstico torna invisivel um
trabalho diuturno realizado por elas — o cuidado de criancas, idosos e doentes — por
ndo ser remunerado. Se os cuidados continuarem a ser, de forma naturalizada,
obrigacdo da mulher, ela permanecera alijada do mercado de trabalho (Borges,
2021).

O ato de cuidar é pouco reconhecido socialmente e exibe forte feminizacéao.
Héa desigualdade na execucdo dos cuidados no ambiente doméstico, cabendo as
mulheres a maior responsabilidade, enquanto outros familiares ajudam apenas de
forma eventual (Renk,Buziquia, Bordini, 2022).

Ja dito A responsabilidade do cuidado aos familiares recai sobre as mulheres
como uma imposi¢cao social, e elas interiorizam essa tarefa como parte de suas
obrigacdes morais no seio da familia. O trabalho, a vida e a saude das mulheres que
cuidam da familia sdo invisiveis em uma sociedade ainda patriarcal. Nao existe
reconhecimento das atividades do cuidar como um trabalho propriamente dito. As
tarefas domésticas sdo desigualmente distribuidas entre os membros da familia,

muitas vezes de forma conflituosa. As rela¢des do cuidado séo pautadas na ligacao
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de afeto e sua execugcdo nao séo condicionadas ao envolvimento afetivo
(Renk,Buziquia, Bordini, 2022).

(Renk,Buziquia, Bordini (2022).relatam que, no panorama brasileiro, as
mulheres assumem posi¢cdo preponderante no cuidado de familiares dependentes,
no ambito doméstico, representando quatro em cada cinco cuidadores domiciliares.
Esse fendbmeno, conhecido como a feminizagdo da gestdo do cuidado, resulta em
um trabalho ndo remunerado desempenhado por mulheres no interior de suas
residéncias, estabelecendo uma divisdo desigual do trabalho no modo de
reproducao da forga de trabalho na sociedade capitalista.

A invisibilidade desse trabalho domiciliar das mulheres garante que outros
membros da familia possam exercer suas atividades enquanto elas cuidam dos
familiares doentes, idosos ou com deficiéncias. Além disso, essas mulheres estao
expostas a altos niveis de estresse e depressdo, pois cuidar assume significado
emocional e obrigagéo crucial (Renk,Buziquia, Bordini, 2022).

Outro desafio identificado por esse autor refere-se a anulacdo do eu, devido
a exaustiva rotina de cuidado. Tornar-se cuidador pode levar & sensacdo de perda
da autonomia para conduzir sua prépria vida e de viver em funcdo do outro(Lago,
2015).A impossibilidade de trabalhar ou o abandono da atividade Ilaboral
remunerada reforca essa percepcéao (Carvalho, 2015).

A vulnerabilidade social constitui uma questdo desafiadora que atinge
transversalmente a questédo do cuidado domiciliar. Isso porque, além da sobrecarga,
as familias enfrentam dificuldades em relacdo ao aumento do 6nus financeiro
advindos do cuidado e muitas vezes a diminuicdo da renda, em decorréncia do
adoecimento daquele que era o provedor do domicilio e/ou afastamento do cuidador
das atividades laborais, tornando oneroso o cuidado domiciliar (Lago, 2015;Sousa
2021).

Os problemas financeiros relacionados a diminuicdo da renda familiar
consistem em uma das principais dificuldades enfrentadas na gestdo do CP
domiciliar. Lago (2015) reporta que 58% dos entrevistados se afastaram do trabalho
formal e, consequentemente, ndo tém resguardados os seus direitos trabalhistas,

como a aposentadoria por tempo de servico(Lago, 2015): “meu marido parou de
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trabalhar para cuidar de mim, falta dinheiro para comida”(Santos; Soeiro; Maues,
2020, p.4).

Dificuldades financeiras aumentam devido aos gastos com o cuidado do
familiar em CP.A familia assume grande parte dos custos gerados pelo cuidado
domiciliar, principalmente com materiais e servicos de saude que ndo conseguem
acessar pelo SUS (Prado et al.,2021).

A partir dos achados da literatura pesquisada sugere-se cOmo

estratégias:

Criacdo grupos de cuidadores com espacos coletivos, acdes de
educacao em saude, rodas de conversa , apoio além de elaboracdo de material
educativo e oficinas pedagodgicas - que sdo estratégias necessarias para apoiar e
facilitar a atividade dos cuidadores no domicilio, realizando acolhimento, suportee
orientagBes que incluam treinamento de habilidades especificas para o cuidado
conforme as necessidades do paciente (Barjud, 2015; Negréo, 2021; Paula, 2019;
Prado et al., 2021; Sousa, 2021).

Criacdo de servico de apoio ao cuidador — politicas publicas eficazes que
contemplem o cuidado no domicilio e programas de apoio voltados para as familias,
a fim de proporcionar vida digna ao paciente (Braga, 2018; Carvalho, 2015; Lago,
2015; Prado et al., 2021).

Reconhecimento do trabalho das cuidadoras como um locus importante na
producdo do cuidado, criando estratégias de valorizacdo que proporcionem pausas
regulares, momentos nos quais o cuidador possa se afastar tanto fisica quanto
mentalmente do paciente, visando assegurar a preservagdo da propria saude
(Braga, 2018; Carvalho, 2015; Lago, 2015; Prado et al., 2021).

Destaca-se a importancia de um olhar especial para o cuidador por toda a
equipe de atencdo domiciliar como um parceiro nha operacionalizacdo e
compartilhamento do cuidado na residéncia do paciente (Barjud, 2015; Negréo,
2021; Silva, 2018; Sousa, 2021).
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Uma estratégia importante que vem crescendo no Brasil € o movimento
“comunidades compassivas”. A comunidade se organiza para cuidarem uns dos
outros a partir da de redes de apoio, tendo como motivacdo a solidariedade e
familiares. Esse movimento tem crescido pode ser uma resposta na criacdo de redes

de apoio ao paciente e familiares (https://www.comunidade compassiva.com.br).

6.3 Categoria 3: comunicacdo em cuidados paliativos

Nessa categoria 0s autores descrevem a comunicagdo como um dos pilares
basicos em CPs. A comunicacao deve ser considerada importante instrumento para
0s pacientes em cuidados paliativos e sua inadequacdo pode gerar danos ao
cuidado, como a ndo compreensao do diagnostico, abordagem e progndéstico para
pacientes e/ou familiares. Descrevem os desafios e estratégias para a construcéo de
comunicacédo assertiva no contexto apresentado (Braga, 2018; Paula, 2019;Queiroz,
2013; Silva, 2018; Souza, 2018; Sousa, 2021).

A comunicacdo é uma palavra derivada do termo latim commnicare, que
significa partilhar algo, torna-se comum, uma vez que se relacionar envolve a
presenca mutua de individuos, utilizando tanto habilidades de comunicacao verbal
guanto ndo verbal para transmitir e receber mensagens. A comunicacao é, entao,
um elemento crucial nas interagdes humanas e um componente vital do atendimento
(Silva, 2002).

A comunicacdo verbal manifesta-se por meio de palavras destinadas a
expressar pensamentos, esclarecer fatos ou validar a compreensao de algo. No
entanto, essa dimensao por si s6 € insuficiente para abranger a complexa interacéo
gue ocorre nas relagbes humanas. Para compreendé-la de maneira plena, €&
imperativo enriquecé-la com emocdes, sentimentos e adjetivos, possibilitando,assim,
a percepcdo ndo apenas do significado literal das palavras, mas também dos
sentimentos subjacentes & mensagem. E a dimens&do n&o verbal do processo
comunicativo que permite a expressdo e compreensdao dos sentimentos nas
interacdes interpessoais. A linguagem verbal é enriquecida pelo tom de voz utilizado,
pelos gestos que acompanham o discurso, pelos olhares e expressoes faciais, pela

postura corporal adotada, pela distancia fisica mantida entre as pessoas e até
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mesmo pelos aspectos como roupas, acessorios e caracteristicas fisicas (Silva,
2002; Silva; Ara0jo,2012).

A aplicacdo adequada de técnicas e estratégias de comunicacéo interpessoal
pelos profissionais de salde representa uma intervencdo terapéutica
comprovadamente eficaz. I1sso possibilita ao paciente compartilhar seus temores,
davidas e aflicbes, contribuindo para a reducdo do estresse psicologico e
assegurando a expressdo da sua autonomia, principalmente no cenario de cuidados
paliativos (Silva, 2002; Silva; Araujo,2012).

Entre os cddigos tematicos levantados nos achados desta revisdo encontram-
se como desafios a comunicacdo em CPs a conspiracado do siléncio e a dificuldade
em dar noticias dificeis. E como estratégias, a comunicacado eficaz e conferéncia
familiar.

As dificuldades de comunicacdo em CPs sdo um desafio significativo devido a
natureza sensivel e complexa desse tipo de atendimento. Elas englobam desafios
criticos, como a delicada transmissao de diagnosticos e progndsticos, a tomada de
decisdes sobre tratamentos, o alivio da dor e gestdo de sintomas, a comunicagéo
com pacientes com incapacidade verbal, a abordagem de questdes emocionais e
conflitos familiares, o respeito pelas crencas culturais e religiosas, a discussao sobre
a morte iminente e a coordenacdo de informacdes entre profissionais de saude.
Superar esses obstaculos requer ndo apenas habilidades técnicas, mas também
empatia profunda, escuta ativa e sensibilidade para oferecer apoio eficaz e
compassivo aos pacientes e suas familias durante o processo de cuidados
paliativos(Trovo; Silva,2021).

De acordo com esses autores, comunicar noticias dificeis para pacientes nao
oncoldgicos, como aqueles que sofrem de doencas neurologicas, cardiacas ou
respiratorias crbnicas e que estdo em estagios avancados de suas condicdes,
apresenta desafios adicionais em comparagdo a comunicagdo com pacientes e
familiares que lidam com céancer avancado. Geralmente, esses pacientes sao
encaminhados com justificativas que envolvem o cuidado de Ulceras por presséo,
adaptacdo a sondas, terapia nutricional através de sonda nasogastrica ou
gastrostomia, bem como reabilitacdo respiratoria para pacientes com tragueostomia

e gue dependem de oxigenoterapia ou ventilagdo mecénica ndo invasiva,
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especialmente quando se trata de individuos com doencgas respiratorias crénicas
(Paula, 2019).

Lidar com a finitude € um desafio para os profissionais de saude. De um lado,
0s pacientes e seus familiares desejam discutir sua condicdo de saude, mas, por
outro lado, os profissionais temem que essas conversas possam intensificar o
sofrimento e minar a esperanca dos pacientes. Como resultado, muitas vezes eles
adiam a comunicacdo clara e sensivel do progndstico, o que pode levar a
encaminhamentos tardios para cuidados paliativos (Trovo; Silva,2021).

Os resultados dessa revisdo ressaltam a conspiracdo do siléncio como
importante desafio que pode comprometer a qualidade do cuidado.A ocultacédo
deliberada de informacgdes resulta no que € conhecido como "conspiracdo ou pacto
do siléncio". Isso se refere a um acordo, seja ele implicito ou explicito, envolvendo
familiares, amigos e/ou profissionais de saude, no qual informag¢fes sdo mantidas
ocultas do paciente, ignorando suas preferéncias e desejos de conhecer detalhes
sobre o diagnostico, progndéstico ou gravidade da situacdo. Essa pratica é
considerada uma barreira que obstrui o caminho em direcdo a verdade e a
compreensao plena(Machado et al., 2019).

A abordagem por parte da equipe sobre as preferéncias do paciente para a
fase de final de vida pode ocorrer tardiamente, muitas vezes quando ele ja ndo
possui autonomia para tomar as préprias decisées. A conspiracdo do siléncio ainda
€ macica, omitindo ou distorcendo informacfes do paciente e impedindo que ele
exerca a propria autonomia. Muitas vezes, devido ao desconforto inerente a tarefa
de comunicar noticias dificeis, os profissionais de saude acabam cedendo a essa
pratica. Além disso, a equipe de saude tende a adiar a abordagem de decisdes
relacionadas ao fim da vida, frequentemente deixando tais decisdes exclusivamente
nas maos da familia (Braga, 2018;).

A comunicacdo humana muitas vezes apresenta lacunas e imperfeicbes que
podem ter impactos significativos, incluindo a possivel negacao da situacao por parte
das pessoas envolvidas, sejam elas pacientes ou familiares. Isso, por sua vez, pode
levar ao isolamento, especialmente quando os individuos demonstram fragilidade
psicoldgica, expressando sentimentos como indiferenca e hostilidade (Machado et
al., 2019).
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Essas reacdes contraditorias podem esconder um siléncio velado, uma
espécie de representacdo de aceitagdo, em que tudo parece estar bem, mas, no
fundo, denuncia a dificuldade de lidar com realidade quase insuportavel (Machado et
al, 2019).

A comunicacgédo transcende as palavras faladas; o profissional de saude deve
desenvolver a habilidade de captar, interpretar e amplificar as mensagens de forma
criativa. O rico universo da linguagem nao verbal deve ser explorado e aprimorado.
A escrita, a fala, as expressdes faciais, a audicdo e o tato sdo todas formas de
comunicacédo utilizadas nesse cenario. A responsabilidade do profissional de saude
consiste em decifrar, compreender e extrair o significado das mensagens que o
paciente transmite, a fim de estabelecer um plano de cuidados adequado e alinhado
com suas necessidades especificas. Para isso, € imperativo estar atento aos sinais
de comunicagdo, tanto verbais quanto n&o verbais, que o paciente emite(Silva,
2002).

A comunicacéao interpessoal vai além da simples troca de mensagens entre
duas ou mais pessoas, e ndo se limita & mera transmisséo de informacgdes. E um
processo complexo que engloba a percepcdo, a compreenséo e a transmissao de
mensagens por parte de cada individuo envolvido na interacdo. Esse processo leva
em consideracdo o contexto, a cultura, os valores individuais, as experiéncias, 0s
interesses e as expectativas Unicas de cada pessoa participante(Silva; Aradijo,
2012).

Pela comunicacao eficaz o profissional estara habilitado a auxiliar o paciente a
compreender seus problemas, enfrenta-los, enxergar sua participacdo na
experiéncia e considerar alternativas para resolvé-los de maneira satisfatéria(Silva,
2002).

Para assegurar que tais necessidades sejam atendidas e que o cuidado no
final da vida seja genuinamente eficaz, torna-se crucial que os profissionais de
saude redescubram a importancia da relacdo interpessoal empatica e compassiva
como alicerce de suas ac¢lOes e condutas. Para além das competéncias técnicas
necessarias para diagnoéstico e tratamento, os pacientes que enfrentam situacoes
terminais almejam uma conexdo com os profissionais de salude fundamentada na

compaixao, humildade, respeito e empatia. A implementacao e sustentacao pratica
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desses conceitos subjetivos podem ser alcancadas por meio da habilidade
apropriada na comunicacao(Silva, 2002; Silva; Araujo,2012).

Nos dados encontrados nessa pesquisa 0s autores propéemcomo
estratégias para a construgcdo de competéncia comunicacional em cuidados
paliativos: a escuta ativa, a comunicacdo efetiva entre equipe e a conferéncia
familiar como ferramentas importantes para efetivacdo do CP no domicilio (Silva,
2018).

A escuta ativa do paciente e de sua familia € a principal ferramenta de
comunicacdo em se tratando de CP, pois possibilita identificar a realidade do
paciente, permitindo um olhar atento as suas necessidades(Santos; Soeiro; Maues,
2021; Silva, 2018).

Perguntas abertas, escuta ativa e empatia representam recursos
fundamentais na comunicacdo durante conversas sensiveis. Nos cuidados
paliativos, a escuta ativa assume papel central como a principal ferramenta
comunicativa. Essa abordagem possibilita a identificacdo mais precisa das
complexidades da realidade interna do paciente, permitindo compreensao mais
profunda de suas necessidades. Concomitantemente, a escuta ativa auxilia na
identificacdo das influéncias das perspectivas pessoais, destacando a importancia
de se evitarem julgamentos preconcebidos para garantir a comunicacdo eficaz
(Trovo; Silva 2021).

Concomitante ao processo da escuta ativa, a reflexdo desempenha
importante papel na avaliagdo das respostas emocionais dos profissionais diante das
situacBes enfrentadas pelos pacientes. Os profissionais devem avaliar suas proprias
respostas na interacdo com o paciente, possibilitando a identificacdo e distincédo
entre o0s proprios sentimentos e aqueles relacionados ao paciente. Essa
diferenciacdo € essencial para estabelecer limites apropriados na relagéo
profissional-paciente e garantir que os sentimentos e necessidades individuais de
ambos sejam cuidadosamente considerados, levando em consideragcao suas
histérias pessoais e experiéncias unicas (Trovo; Silva 2021).

O siléncio desempenha papel significativo, concedendo o tempo e espaco
mental necessarios para esclarecer as expectativas do paciente. I1sso, por sua vez,

permite que o paciente oriente 0 modo como deseja ser cuidado. E fundamental que
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seus sentimentos paciente sejam validados e nomeados de forma aprofundada, a
fim de compreender as motivacdes emocionais subjacentes aos seus valores e
preferéncia(Trovo; Silva2021).

A comunicacédo efetiva entre equipe, paciente e familia € um importante
recurso no cuidado paliativo, pois a compreensdo do estado de saude e do
prognostico do familiar doente possibilita tranquilidade para a familia vivenciar o
momento presente. Busca minimizar, confortar e tranquilizar o paciente e familiar,
sendo considerada medida terapéutica para o0s pacientes em cuidados
paliativos(Silva, 2018; Sousa, 2021; Souza, 2018).

A comunicagdo agil e eficiente entre as equipes sobre a forma como os
cuidadores estdo administrando os medicamentos na realizacdo do cuidado
proposto favorece decisdes conjuntas mais resolutivas para o controle dos
sintomas(Silva, 2018; Souza, 2018; Sousa, 2021

Estudos sugerem que programas de treinamento que utilizam ferramentas
padronizadas e simulacbes sao eficazes para melhorar as habilidades de
comunicacdo interprofissional. A comunicacdo eficaz entre profissionais de
diferentes areas da saude oportuniza a seguranca do paciente e melhora a
gualidade dos cuidados de saude (Genezini;Souza; Karam, 2021).

Para construir o trabalho compartilhado de maneira interprofissional, a
comunicacdo entre profissionais de diferentes areas durante a interacdo com o
paciente é de suma importancia. O trabalho em equipe pressupfe a existéncia de
tarefa compartilhada. Para que essa colaboracao seja verdadeiramente integrada, os
profissionais devem executar com competéncia as atividades relacionadas a sua
area de atuacdo, além de buscar conhecer as especificidades dos papéis de seus
colegas de equipe. Essa compreensdao mutua e execugcdo competente possibilitam
acOes conjuntas e eficientes além de aprimorar a qualidade do atendimento ao
paciente(Genezini;Souza;Karam, 2021).

A incorporacdo da verdadeira multivocalidade por parte da equipe € a peca-
chave para alcancar a integracdo dos processos de cuidado e aprimorar a
experiéncia do paciente, assim como o0s resultados de saude. Experiéncia,
conhecimento, respeito, apoio, relacionamentos e oportunidades de colaboragéo séo

considerados elementos facilitadores para a comunicagao tanto intraequipe quanto
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entre equipes. Esses fatores promovem a comunicacdo eficaz e colaboragao
interprofissional bem-sucedida, que, por sua vez, contribuem para proporcionar
cuidados de alta qualidade e satisfatérios para os pacientes(Genezini;Souza; Karam,
2021).

Outra estratégia referida na literatura é a conferéncia familiar. Sua
importancia é reforcada como ferramenta utilizada na comunicagéo de informagdes
significativas ao paciente e/ou seus familiares nos cuidados paliativos. Ela objetiva
conhecer a biografia do paciente, identificar seus valores, compartilhar diagnosticos,
prognadsticos e discussao do plano terapéutico. Busca discutir aspectos importantes
no cuidado, tendo como parametro a qualidade de vida tanto do paciente quanto de
seus familiares. Essa abordagem proporciona apoio emocional, facilita a
compreensao da situacdo de salude e envolve ativamente a familia no processo de
cuidados, tracando diretrizes, particularmente em circunstancias clinicas
desafiadoras(Genezini; Souza; Karam, 2021; Sousa, 2021).

A comunicacéo, a informacéo e a educacdo em saude séo pilares basicos em
CPs. A formacé&o dos profissionais para a boa comunicacao precisa ser continuada e
nao exclusiva nos momentos de intercorréncias ou agravamentos ou muito menos

s6 na terminalidade (Silva, 2018).
6.4 Categoria 4: formacao profissional em cuidados paliativos

A formacao profissional € uma categoria que adveio a partir da citagcdo dos
autores pesquisados como questdo estratégica, realcando fragilidades na formacéao
e na capacitacdo dos profissionais para atuarem na area, gerando o cuidado
ineficiente pautado em defini¢cdes interpretadas erroneamente. Descrevem desafios
como a fragilidade da formacgéo profissional em CP na AD. E numero reduzido de
pesquisas em CP reconhecem como estratégias a educacao permanente ,a insercao
de CPs aformagéo académica profissional (Barjud,2015; Negréo, 2021; Paula, 2019
;Platel, 2016; Queiroz, 2013; Santos; Soeiro; Maues, 2020; Scottini; Moritz; Siqueira,
2018; Silva, 2018; Souza, 2018; Sousa, 2021; Sousa; Alves, 2015;Varela et al.,
2017).
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Sobre a fragilidade na formacao profissional em cuidados paliativos, a
literatura pesquisada descreve que na atualidade, com raras excecles, as
faculdades da area da saude ndo estdo preparando adequadamente seus
académicos para lidarem com o processo de finitude da vida, apesar do
fortalecimento dos CPs no cenario brasileiro. Muitos egressos sequer compreendem
devidamente o que os CPs realmente representam, carecendo de conhecimentos e
técnicas de intervencado voltados para a minimizacdo da dor e do sofrimento na
assisténcia integral a tais pacientes. A abordagem da tematica nem sempre é
realizada coletivamente no espaco institucional. A busca do aprendizado, na maioria
das vezes, ocorre de forma individualizada e solitaria (Barjud,2015; Santos; Soeiro;
Maues, 2020; Silva, 2018; Varela et al., 2017).

A abordagem realizada de forma superficial, simplista e, aparentemente,
desprovida de um construto tedrico sélido gera certa limitacdo do conhecimento para
a prestacdo de cuidados paliativos. ldentificou-se que a dificuldade de insercéo de
muitos profissionais nesse modelo de cuidado pode estar relacionada a falta de
preparacdo emocional para lidar com o processo de fim de vida. A formacéo
tecnicista predominante na formacdo académica, focada na cura das doencas,
necessita ser complementada por abordagens mais intuitivas e apoiadas em suas
experiéncias pessoais nha busca de melhor compreensdo do processo de
adoecimento e morte (Negréo, 2021; Queiroz, 2013; Sousa, 2021).

Esses autores destacam reduzida producdo de pesquisa cientifica em
cuidados paliativos, o que pode ser atribuido a varios fatores, como a priorizacao
de pesquisas em tratamentos curativos, desafios éticos e logisticos na conducéo de
estudos em cuidados paliativos, falta de sensibilizacdo e/ou desinteresse,
complexidade do tema e limitacdo de fontes de financiamento.

Aléem da producdo reduzida, a quase totalidade dos estudos utiliza
delineamentos metodologicos mais frageis, como estudos descritivos, que né&o

fornecem evidéncias robustas para a tomada de deciséo assertiva(Platel, 2016).
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Estratégias para implementacdo dos cuidados paliativos na atencao domiciliar

A educacédo continuada é indicada para a viabilizacdo do CP na AD, pois ela
pode contribuir para aprimorar a qualidade do atendimento, atualizar os
profissionais, melhorar a comunicagdo com pacientes e suas familias, promover o
trabalho coletivo, aumentar a conscientizagdo e reduzir erros da equipe. Ela
possibilita que os profissionais de saude estejam alinhados com as necessidades
dos pacientes e fornecam cuidados culturalmente sensiveis. Resumidamente, a
educacdo continuada beneficia pacientes e profissionais, resultando em cuidados
mais eficazes e compassivos (Paula, 2019).

A inclusdo do CP na formacdo académica dos profissionais da saudeé
outra estratégia importante consignada nessa revisao € a necessidade de incorporar
a discussao sobre a finitude da vida nas matrizes curriculares das instituicbes de
ensino, com foco especial nos cursos de graduacgéo e pos-graduacao destinados aos
profissionais da area da saude. Essa inclusdo se justifica devido as limitacbes e a
complexidade inerentes ao processo de formacgdo desses profissionais para
compreenderem e estarem preparados para abordarem questdes relacionadas a
morte e aos cuidados paliativos, garantindo assisténcia de qualidade e compassiva
(Silva, 2018).

Além disso, a morte faz parte da experiéncia humana e inevitavelmente
surgird ao longo do trabalho profissional. Ignorar ou postergar a discussao do tema
durante a formacdo académica pode resultar em despreparo emocional e pratico
para lidar com situacdes delicadas, afetando a qualidade dos cuidados
prestados(Silva, 2018; Sousa; Alves, 2015).

A incluséo dessa tematica busca preparar os jovens egressos dos cursos da
area da saude no enfrentamento dos desafios complexos e sensiveis relacionados a
vida e a morte de seus pacientes. Isso ndo apenas beneficia os profissionais em sua
préatica clinica, como também melhora a qualidade do atendimento e o bem-estar
dos doentes e suas familias (Sousa; Alves, 2015;Silva, 2018).

O fomento de pesquisas em cuidados paliativos foi identificado como
guestdo estratégica nessa pesquisa. Resultados de estudos cientificos bem

conduzidos norteiam a assisténcia de qualidade, além de reduzir custos, atender as
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preferéncias dos pacientes, apoiar cuidadores familiares, personalizar o
atendimento, desenvolver protocolos eficazes, melhorar a comunicacéo, influenciar
politicas de saude e fornecer educacdo continuada para profissionais de saude
(Borges, 2021).

6.5 Categoria 5. aspectos técnicos e culturais na gestdo em cuidados
paliativos

Essa categoria foi definida como eixo central da gestdo e organizacdo do
cuidado,levantando os aspectos técnicos e culturais. Devido amplitude do assunto,
optou-se por organizar duas subcategorias.

A primeira subcategoria foi denominada gestdo da clinica em cuidados
paliativos—aspectos organizacionais. Apresenta a organizacdo do processo de
cuidado dos autores pesquisados e descreve desafios como: as barreiras culturais-
tabu/ crencas sobre a morte e 0 morrer -, dificuldade de acesso a rede de atencéo a
salde, a propedéutica para diagnéstico oncologico e a fragmentacdo do
cuidado.Autores citam como estratégia iniciar os CPs 0 mais precoce possivel
reforcam a importancia de se buscar a integralidade do cuidado, além da criacdo que
possibilite o fornecimento de insumos e medicacdo (Braga, 2018;; Borges,
2021;Paula, 2019; Queiroz, 2013; Ribeiro; Poles,2019; Santos; Soeiro; Maues,
2020;Silva, 2018; Varela et al., 2017).

A segunda subcategoria foi denominada abordagem holistica e controle de
sintomas — dor total. Representa desafios como controle de sintomas como um dos
pilares para o cuidado paliativo. Aqui, a literatura pesquisada descreve como
principal estratégia a abordagem multiprofissional/interprofissionalnaconstrugéo
conjunta do plano terapéutico, tendo o paciente como elemento central do cuidado, o
tratamento holistico, a criatividade profissional, a espiritualidade, a compaixaoeo
controle de sintomas(Borges, 2021; Braga, 2018;Faller et al., 2018; Lago, 2015;
Paula, 2019;Platel, 2016; Prado et al., 2021; Queiroz, 2013; Santos; Soeiro; Maues,
2020; Scottini; Moritz; Siqueira, 2018; Silva, 2018; Souza, 2018; Sousa, 2021
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6.5.1 Gestéo da clinica em cuidados paliativos: aspectos organizacionais

A gestdo do cuidado em saude pode ser definida como o processo de
fornecimento e disponibilizacdo de tecnologias de salde adaptadas as necessidades
individuais de cada pessoa ao longo das diferentes fases da vida. Seu objetivo
principal & promover o bem-estar, seguranca e autonomia dos individuos,
capacitando-os a levar uma vida produtiva e feliz. Esse gerenciamento abrange
varias dimensdes intrinsecamente interligadas, cada uma delas apresentando
especificidades que podem ser compreendidas para fins de reflexdo, pesquisa e
intervencéo(Cecilio, 2011).

A revisdo revelou como um desafio importante as barreiras culturais -tabu/
crencas/ morte e morrer/ desconhecimento filosofia CP - relacionadas ao tabu
sobre a abordagem da finitude humana, como a visdo equivocada de que os
cuidados paliativos devem se limitar aos canceres em seus estagios avancados
(Paula, 2019;;Queiroz, 2013; Silva, 2018; Varela et al., 2017).

ConcepcgOes errbneas sobre ortotanasia e eutanasia: a ortotandsia refere-se
ao respeito pela morte natural, permitindo que o paciente morra sem intervencoes
desnecessarias. No entanto, algumas pessoas confundem isso com eutanasia, que
€ a acao deliberada de causar a morte de alguém. Essa confusédo pode levar a mal-
entendidos sobre os cuidados paliativos, jA que algumas pessoas temem que esses
cuidados sejam usados para acelerar a morte, quando na verdade se concentram
em melhorar a qualidade de vida no fim da vida. A Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) reconhece essas barreiras e desafios como obstaculos significativos para a
implementacdo eficaz dos cuidados paliativos em todo o mundo (Borges, 2021;
Paula, 2019;Queiroz, 2013; Silva, 2018; Varela, et al., 2017).

Descreve-se sobre possivel limitacdo conceitual dos cuidados paliativos para
elencar as pessoas que enquadravam nesse perfil, reflete na dificuldade ainda
cultural e histérica que envolve esse tipo de cuidado, que reverbera em um cuidado
paliativo velado, com ac¢des paliativas, mas que nao é discutido de modo aberto com
a familia(Borges, 2021)

A dificuldade de acesso aos cuidados paliativos no Sistema Unico de

Saude (SUS), no Brasil, tem sido um problema dificil, seja no acesso a rede de
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atencdo a saude, como também no acesso propedéutico para diagndstico
oncoldgico (Queiroz, 2013; Ribeiro; Poles,2019; Santos; Soeiro; Maues, 2020).

Essa questdo pode comprometer o diagnostico precoce de doencas
ameacadoras a vida e, consequentemente, 0 necessario cuidado paliativo
precoce(Ribeiro; Poles,2019; Santos; Soeiro; Maues, 2020).

Entre as dificuldades enfrentadas, os familiares destacaram a caréncia de
assisténcia médica e de outros profissionais no ambiente domiciliar, bem como a
auséncia de prescricdo de medicamentos e atendimento em situacfes de urgéncia,
juntamente com a necessidade de receber servi¢os de fisioterapia (Queiroz, 2013).

A dificuldade técnica para a elegibilidade de um paciente para cuidados
paliativos foi um desafio identificado nos resultados dessa revisao (Silva, 2018).

A decisdo de colocar uma pessoa em CP esta intrinsecamente ligada a
capacidade técnica para utilizar instrumentos e guidelines que definem a
necessidade desse cuidado de acordo com a identificacdo precisa das condi¢des
especificas em que a pessoa se encontra.A selecdo apropriada de quem deve ser
beneficiado com os CPs desempenha papel crucial no inicio dessa abordagem
essencial, reforcando que a falta de critérios de elegibilidade para os CPspode
ocasionar um desalinho assistencial, no qual pessoas possivelmente elegiveis ficam
tangentes aos cuidados necessarios e pessoas nao elegiveis sdo contempladas por
essa medida (Silva, 2018).

Auséncia de equipe especializada consultor apara discusséo de casos é
dificuldade reconhecida nos CPs na AD. Foi descrita auséncia de equipe
interprofissional com especialistas nesses cuidados que possa atuar conjuntamente
com os profissionais para discussdo e direcionamento dos casos dos pacientes
atendidos, de forma esclarecer a proposta dos cuidados paliativos, desmistificando
conceitos errdneos, como o medo do abandono, a ideia de que "ndo ha mais nada a
ser feito” ou a percepcao de que esses cuidados representam uma preparacao para
a morte.Enfatiza-se que os principios dos CPs visam melhorar a qualidade de vida
auxiliando com tecnologia de cuidado (Barjud,2025; Braga, 2018; Paula,
2019;Queiroz, 2013).

Outro aspecto levantado € a fragmentacdo do cuidado. Os servicos de

cuidados paliativos ndo possuem oferta ordenada nos pontos de atencédo da rede,
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enfatizando-se que, no Brasil, esses servigos correspondem a iniciativas isoladas e
insuficientes frente a demanda da populacdo (Barjud, 2025; Braga, 2018;Paula,
2019;Queiroz, 2013).

Estratégias descritas na reviséo

A criacdo da linha de CP na atencdo domiciliar foi mencionada como
estratégia relevante, reforcando-se a importancia de buscar a integralidade do
cuidado e a criacdo de protocolos e fluxos de atendimento com diretrizes.
Ressaltam-se a necessidade de flexibilizagdo dos procedimentos clinicos
tradicionais e a superacdo de preconceitos ao lidar com a dependéncia, resultando
em uma nova perspectiva tanto em relagdo aos pacientes quanto a si mesmos.
Apresenta a diretriz de implantacdo da linha de cuidado que permita articular a
Estratégia Saude da Familia (ESF) e o Nucleo de Apoio a Saude da Familia
(Nasf)com os servicos especializados e hospital de referéncia (Barjud,2015;
Carvalho, 2015; Queiroz, 2013; Santos; Soeiro; Maues, 2020; Silva, 2018; Sousa,
2021; Souza; Alves, 2015).

Espacos coletivos de acolhimento aos profissionais é descrito como
estratégia. Reforcam o canal de dialogo e comunicacgéo entre profissionais de forma
a acolher as angustias e dificuldades decorrentes da atuacdo no domicilio em CP.A
atuacdo estratégica do gestor do SAD intermedeia conflitos e discrepancias na
equipe, incluindo a atencdo as angustias individuais e a promoc¢édo de espacos de
estudo de caso que se revelaram como ocasifes altamente apreciadas pelos
membros da equipe. Esses espacos funcionam como meios de superagdo de
desentendimentos, bem como de estimulo a coeséo e solidariedade no &mbito do
trabalho (Paula, 2019).

A literatura realgca a importancia do uso de recursos pedagogicos
educativos como ferramenta facilitadora para efetivagcdo do CP, considerando que
recursos educativos desempenham papel facilitador, oferecendo informacgdes, apoio

emocional e treinamento para pacientes, familiares e profissionais de saude. Eles
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capacitam as pessoas, promovem a compreensao, melhoram a comunicagéo e

contribuem para a efetivacdo de melhores préticas(Braga, 2018, p. 48):

Baralho Cartas na Mesa, em parceria com a Coda Alliance. Trinta e cinco
cartas descrevem desejos frequentes de pessoas diante da terminalidade e
uma carta coringa pode ser utilizada para expressar algo que nao consta no
jogo. O paciente pode distribuir as cartas em trés montes: “muito

importante”, “mais ou menos importante” e “ndo importante”. Em seguida,

escolher dez cartas do monte “muito importante” e organiza-las em ordem
de prioridade, discutindo o resultado com a familia. Existem ainda outros
instrumentos, como o Five Wishes e o Conversation Projec.

As diretivas antecipadas de vontade (DAV)sdo um documento de
manifestacdo prévia de vontades que tera efeito quando o paciente ndo conseguir
manifestar livremente sua vontade. As DAVs sdo necessarias e imprescindiveis
como instrumento de respeito a dignidade humana (Dadalto, 2021).

Dadalto (2021)defende a DAV como uma estratégia, pois a sua abordagem
permite ao paciente exercer autonomia na expressdo de seus desejos. Esse
documento possibilita que o paciente expresse suas preferéncias quanto aos
procedimentos médicos que aceita ou recusa na fase de final de vida e que seja
consistente com os objetivos previamente estabelecidos no plano de cuidados. Além
disso, € relevante destacar a importancia de manter discussfes prognésticas francas
e construir uma relacéo de confianca com a equipe interprofissional encarregada dos
cuidados (Borges, 2021; Braga, 2018;).

E importante iniciar os cuidados paliativos o mais precocemente possivel,
para melhorar a qualidade de vida, aliviar sintomas, oferecer apoio emocional,
facilitar a tomada de decisGes informadas, evitar hospitalizacbes indesejadas,
promover a dignidade e reduzir custos, beneficiando tanto os pacientes quanto suas
familias e o sistema de saude. Deve-se proporcionar uma abordagem mais
compassiva, eficaz e centrada no paciente (Borges, 2021;Silva, 2018).

Platel (2016) e Silva (2018) salientam a relevancia estratégica em se utilizar
teorias pautadas no cuidado holistico, como a Teoria do Cuidado Humano e a
Terapia da Dignidade, que qualificam o atendimento.

Foi destacado como estratégia para efetividade da implementacdo do CP que
o cuidado seja pautado na Teoria do Cuidado Humano de Watson. Essa teoria

postula elementos humanisticos que possibilitam a efetividade dos principios dos
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cuidados paliativos e direcionam ag¢0es de cuidado voltadas para a singularidade da
pessoa que deles necessita, permitindo a integralidade do cuidado com mais afinco
(Silva, 2018).

A teoria de Watson acentua o cuidado sob a perspectiva humanista,
expandindo a visdo para além do corpo bioldgico e aproximando-o das ciéncias
humanas, incorporando os alicerces do conhecimento cientifico. A integragdo das
ciéncias humanas enriquece a compreensdo dos profissionais, fomentando o
desenvolvimento de um pensamento critico e humanitario. Esses elementos séo
cruciais na pratica do cuidado, com énfase na promoc¢édo da saude, bem-estar e
gualidade de vida, indo além da mera cura de doencas (Favero et al., 2009).

Na teoria de Watson, o ser humano ocupa o cerne de todas as acdes de
cuidado. Nela, o ideal moral de quem cuida deve ser dirigido para proteger,
aprimorar e preservar a dignidade humana. Além disso, ela afirma que o cuidado
engloba valores, vontade, um compromisso em relacdo ao outro e aos seus
cuidados, conhecimento, acdes carinhosas e suas consequéncias, transcendendo o
que é estritamente objetivo, mensuravel e reproduzivel, com o propdsito de proteger,
melhorar e preservar a dignidade da pessoa e seu envolto (Favero et al., 2009).

A Terapia da Dignidade é considerada uma intervencao psicoterapéutica para
diversas areas do sofrimento humano. O paciente é convidado a discutir sobre as
questdes da vida, o que resulta em um documento com o seu legado final (Platel,
2016).

6.5.2 Subcategoria: abordagem holistica no controle de sintomas - dor total

Diante da importancia de abordagem holistica no cuidado da dor e sofrimento
humano nos cuidados paliativos, um cuidado compassivo alia competéncia técnico-
cientifica e humana. Os achados desta pesquisa revelam como desafios para a
realizacdo dessa abordagem: a auséncia da consciéncia prognostica e o modelo
biomédico hospitalocéntrico.

A auséncia da consciéncia prognoéstica ocorre quando um paciente nao
compreende totalmente ou nega a gravidade de sua doencga. Isso pode se dar

devido a negacao, falta de compreensédo, esperanca de recuperagdo, desejo de
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proteger os sentimentos dos outros ou medo da morte, além de falhas no processo
de comunicacdo entre paciente e equipe. Essa situacdo é desafiadora para os
profissionais de salude e para a prépria familia, pois pode afetar as decisdes de
tratamento, o planejamento avancado de cuidados e a qualidade de vida do
paciente(Faller et al., 2016; Paula, 2019;).

Frequentemente enfrentavam conflitos na abordagem familiar, pela
dificuldade de aceitacdo da terminalidade, negacdo do quadro ou recusa de
contar a verdade para o0 paciente ou ainda em questionar as decisfes e
desejos do paciente, principalmente quando a decisdo se refere a
permanecer em casa até o 6bito (Paula, 2019;,p. 126).

7

O modelo biomédico, hospitalocéntrico é representado pela abordagem
tradicional concentrada na compreensado e no tratamento das doencas a partir de
uma perspectiva biologica e cientifica. Ele prioriza a identificacdo das causas
biolégicas das doencas e enfatiza a cura por meio de intervencdes em detrimento
dos fatores psicossociais, culturais e ambientais na salude. Esse modelo é
caracterizado pela objetividade cientifica, mas apresenta limitacdes na compreensao
holistica da saude e da doenca. Originado no século XIX, ele associa a doenca a
lesdo, focalizando principalmente a dimensdao anatomofisiolégica e negligenciando
aspectos historico-sociais como cultura, politica e economia. Como resultado, suas
principais estratégias de intervencdo concentram-se no corpo doente (Fiocruz, 2009;
Silva, 2018).

Os profissionais de saude, embasados em abordagens tecnicistas do modelo
biomédico de atencdo a saude, sdo frequentemente instruidos a seguir protocolos
rigorosos, o que por vezes 0s impede de explorar orientacbes e estratégias
inovadoras que poderiam tornar mais eficaz a prestacdo de cuidados paliativos no
ambiente domiciliar(Silva, 2018).

Os resultados da revisao indicam que o controle de sintomas estressantes

7

em cuidados paliativos é uma tarefa complexa. Alta prevaléncia de sintomas mal
controlados € observada em pacientes submetidos a cuidados paliativos,
particularmente no que diz respeito ao manejo da dor, seja ela leve, moderada ou
intensa. O alivio, tratamento e comunicacdo aberta sobre questfes relacionadas a
morte frequentemente se mostram tarefas desafiadoras para os profissionais de

saude. Surge, entdo, frustracdo devido a sensacdo de impoténcia perante a
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impossibilidade de controlar completamente 0s sintomas estressores, apesar dos
esforcos dedicados a prestacdo de cuidados paliativos de qualidade(Scottini;Moritz;
Siqueira, 2018).De acordo com Queiroz (2013) familiares entrevistados apontaram
dificuldades no manejo das necessidades fisicas como o controle da dor,

constipacao, perda de apetite e vomitos.

O conceito de luto antecipatorio foi originalmente formulado pelo psiquiatra
alemao Erich Lindemann durante a Segunda Guerra Mundial. Ele observou que as
esposas dos soldados que retornavam da guerra enfrentavam dificuldades ao
reintegra-los a familia, pois essas esposas passavam por um processo de
elaboracdo como se seus maridos ja tivessem falecido, mesmo antes de sua morte
real. Ele argumentou que esse processo se desenvolvia devido a separagao
iminente, que representava uma ameaca ou perigo real para a vida do membro da
familia, e ndo necessariamente devido a morte em si. Portanto, havia uma sensacao
antecipada da finitude do ente querido (Ondere Neto; Macedo, 2017).

O luto antecipatério € um processo que ocorre em circunstancias nas quais
ndo necessariamente uma doenca esta presente, mas sim quando ha a iminéncia da
separacdo de um membro da familia devido a uma alta probabilidade de morte.
Nesse cenario, a familia inicia um processo de luto como uma forma de lidar com a
possibilidade de perda iminente. Por outro lado, descreve que a escritora Kibler-
Ross relata esse fenbmeno em uma situacdo em que uma doenca esta envolvida.
Portanto, o luto antecipatério pode surgir tanto devido a separacdo quanto a
existéncia de uma doenca, especialmente quando o prognéstico dessa doenca
envolve cuidados paliativos. Essa dindmica complexa reflete como as familias
enfrentam situacOes desafiadoras de perda iminente de entes queridos (Ondere
Neto; Macedo, 2017).
Ainda, algumas familias experimentam o que € conhecido como luto antecipatorio,
um processo que se verifica antes da morte e engloba sintomas caracteristicos do
luto convencional, tais como choque, negacdo, ambivaléncia, revolta, barganha,
depressao, aceitacdo e adaptacdo. Esse processo de luto representa a fase na qual
a familia se ajusta e se prepara emocionalmente diante da iminente perda (Sousa,
2021).
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Desrespeito a autonomia é citado como desafio importante para a efetivacao
dos cuidados paliativos na atengao domiciliar (Braga, 2018;Scottini; Moritz; Siqueira,
2018).

A autonomia em cuidados paliativos refere-se ao direito do paciente de tomar
decisbes informadas sobre seu tratamento e cuidados, mesmo em situacoes de
doencas graves ou terminais. Isso inclui o respeito as suas preferéncias,
consentimento informado, planejamento antecipado de cuidados e apoio a tomada
de decisbes. E um principio bioético fundamental que visa garantir que os pacientes
tenham controle sobre seu proprio atendimento e que suas escolhas sejam
respeitadas, promovendo sua dignidade e bem-estar durante todo o processo de
cuidados paliativos (Guirro, 2021).

Os resultados do estudo de Guirro (2021)mostram uma situacao desafiadora
de desrespeito a autonomia do paciente. Um dos desafios significativos enfrentados
na préatica do cuidado paliativo reside na habilidade de respeitar a autonomia do
individuo, considerando sua visdo de mundo e modo de vida em relacdo a
experiéncia da doenca e da morte. Lamentavelmente, apesar de a autonomia ser um
dos principios éticos preeminentes, a capacidade do paciente de exercé-la se vé
frequentemente comprometida devido a prevaléncia da omissdo. Em muitos
cenarios, opta-se por oferecer falsa complacéncia em detrimento da verdade(Braga,
2018; Scottini;Moritz;Siqueira, 2018).

Estratégias para implementacdo dos cuidados paliativos na atencéo

domiciliar descritos na revisao de literatura:

Como forma de enfrentamento aos desafios levantados, a literatura referencia
a espiritualidade como uma estratégia importante para a implementacdo do CP
domiciliar(Borges, 2021; Braga, 2018;; Faller et al.,2016; Lago, 2015; Platel, 2016;
Prado et al., 2021; Queiroz, 2013; Santos; Soeiro; Maues, 2020;Silva, 2018; Sousa,
2021).

A espiritualidade € uma dimensao intrinseca do ser humano que diz respeito a
maneira como procuramos e expressamos o significado e o propdsito em relagéo a

diversos aspectos, como 0 momento presente, nossa propria identidade, nossos



77

relacionamentos com 0s outros, a natureza, o eu e o sagrado. Ela representa uma
dimensdo pessoal de ligacdo e sentido na vida e, por vezes, em relacdo ao
transcendental. Cada individuo descobre seu proprio sentido e conexao de maneira
Unica. Ela é considerada o sexto sinal vital no contexto dos CPs e deve ser abordada
como qualquer outra questdo médica no plano de cuidados do paciente (Saporetti,
2021).

Muitos pacientes em cuidados paliativos buscam na espiritualidade um
alicerce para o seu bem-estar. As relacdes entre espiritualidade e CP tém sido cada
vez mais investigadas, apurando-se predominantemente correlacdo positiva. Essa
relacdo pode ter impactos benéficos, inclusive na mitigagdo de aspectos
relacionados a ansiedade e a depressdo durante o processo patolégico. A
implementacdo de estratégias de cuidado espiritual amplia as perspectivas de
promocéo da qualidade de vida e dignidade humana para aqueles que enfrentam
condicbes ameacadoras a vida, reconfigurando o significado da existéncia(Prado et
al., 2021; Santos; Soeiro; Maues, 2020;Silva, 2018).

Evidéncias indicam que a dimensao espiritual ganha particular destaque nos
momentos finais da vida, tornando-se uma abordagem terapéutica e humanista que
influenciard a maneira como o individuo vivenciara o processo de morte. Logo, essa
dimenséo espiritual deve ser cuidadosamente considerada na assisténcia prestada.
Experiéncias de vida, crencas religiosas e espirituais, apoio de profissionais de
saude, amigos e familiares desempenham papel fundamental na capacidade de
enfrentar a dependéncia resultante das condicbes de saude(Prado et al.,, 2021;
Santos; Soeiro; Maues, 2020; Silva, 2018).

Atendimento  multiprofissional/discussdes  multiprofissionais  séo
estratégias importantes(Barjud, 2015; Faller et al.,2016; Platel,
2016;Silva,2018;Souza, 2018).

A compreensdo da atuacdo em equipe, seja ela interdisciplinar,
multidisciplinar ou transdisciplinar, esta intrinsecamente ligada a esséncia do
cuidado. Quando profissionais de diferentes areas colaboram em equipe, eles
vivenciam uma abordagem multifacetada que permite aprofundar seus

conhecimentos e integrar suas especialidades. Isso resulta em uma perspectiva
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transformada tanto para quem presta cuidados quanto para quem recebe
cuidados(Dourado;Cedotti, 2021).

O cuidado, sob a perspectiva da atuacdo em equipe, envolve a reunido de
diversas especialidades e saberes, todos orientados para o bem-estar do paciente e
seus familiares. A atuagcdo em equipe apresenta desafios que requerem flexibilidade,
competéncias e habilidades para o trabalho em grupo. Ela reconhece a importancia
de unir esses conhecimentos em busca da melhoria do atendimento ao paciente e
seus familiares, especialmente considerando a complexidade dos cuidados
paliativos (Barjud, 2015; Dourado;Cedotti, 2021; Faller et al.,2016; Platel, 2016;
Silva,2018;Souza, 2018).

Nesse panorama, a atuacdo em equipe se revela como uma abordagem vital
para proporcionar cuidados de qualidade, levando em consideracdo as
necessidades especificas do paciente e sua familia, enquanto enfrenta desafios
inerentes a prestacdo de cuidados em cenarios complexos, como os cuidados
paliativos (Barjud, 2015; Dourado;Cedotti, 2021; Falleret al.,2016; Platel, 2016;
Silva,2018;Souza, 2018).

A intervencao paliativa multidisciplinar (IPM) e a terapia centrada no paciente
(TCD) tém como obijetivo fornecer assisténcia que leve em consideracdo ndo apenas
as necessidades médicas do paciente, mas também o0s aspectos sociais,
psicolégicos e emocionais, com foco na familia. Essas abordagens visam aliviar a
dor e proporcionar conforto ao paciente em uma situacdo de cuidados centrados no
ser humano (Platel, 2016).

Nesse modelo de cuidado, a dignidade emerge como o principio fundamental
na humanizacdo do processo. Os profissionais, impulsionados pela empatia,
compaixdo, amor e carinho, demonstram sensibilidade diante do sofrimento do
paciente, reconhecendo a importancia da preservagcao da dignidade, especialmente
diante da proximidade da morte. Segundo a percepgdo desses profissionais, 0
cuidado deve ser prestado de maneira a respeitar a individualidade do paciente,
atendendo as suas necessidades, promovendo sua autonomia, melhorando sua
gualidade de vida e garantindo seu direito a um cuidado verdadeiramente
humanizado (Platel, 2016).
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Silva (2018) ressalta a importancia de espago na equipe para encontros
peridédicos e discussdo das impressdes e afetos que envolveram o atendimento,
preferencialmente facilitadas por um supervisor clinico institucional.

A abordagem centrada no paciente em cuidados paliativos envolve a
integracao das diferentes formagbes, cada uma com suas énfases e competéncias
especificas, que se entrelacam, se complementam e se ajustam em diferentes
intensidades. O objetivo € reconhecer a complexidade da pessoa, enxergando-a nao
apenas como alguém afetado pela doenca e seus sintomas, mas como um individuo
completo (Dourado;Cedotti, 2021).

No trabalho multidisciplinar/ interprofissional reforca-se a estratégia
pedagdgica de estudo de casos e da construcdo de plano terapéutico singular .Ao
aproximar e integrar as diversas opc¢des terapéuticas de acordo com as
necessidades do paciente, € possivel criar um plano de cuidados que inclui a
definicdo de acdes especificas. Esse plano delineia solucbes, prazos, metas e
resultados esperados (Dourado;Cedotti, 2021).

A revisdo apresenta a inclusdo do estudo de caso na rotina do Servico de
Atendimento Domiciliar (SAD), desempenhando papel essencial estratégico na
ampliacdo do conhecimento, no aprofundamento da compreensédo da filosofia dos
cuidados paliativos e na promocédo da reflexdo sobre a autonomia do paciente, bem
como no respeito as suas decisdes, tornando o tratamento da questdo da morte
mais natural. Além disso, considera que essa ferramenta tem permitido identificar
intervencdes potenciais, evitando a aplicacao de terapias fateis. Ela demonstrou ser
uma ferramenta altamente eficaz para aprimorar a qualidade das acdes realizadas e
serve como um espaco valioso para educacdo continua e reflexdo, especialmente a
luz dos desafios enfrentados no campo dos cuidados paliativos (Paula, 2019;)

O controle de sintomas é tido como pilar dos cuidados paliativos, sendo
estratégia fundamental para viabilizagdo desse cuidado. O controle de sintomas €
um processo dindmico que requer avaliacdes regulares pela equipe de saude, com o
objetivo de tratar os sintomas que estejam causando desconforto ao paciente e aos
familiares, sempre com foco na melhoria da qualidade de vida. E enfatizada a

relevancia de identificar precocemente o0s sintomas que causam sofrimento,
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permitindo intervengdes para alivio, apoio e conforto adequados (Faller et al.,2016;
Scottini; Moritz; Siqueira, 2018; Ribeiro; Poles, 2019).

A fim de avaliar a gestdo adequada de sintomas em pacientes em cuidados
paliativos, recomenda-se a utilizacdo da Escala de Avaliacdo de Sintomas Edmonton
(Esas), a qual compreende uma avaliacdo composta de nove sintomas, tanto de
natureza fisica quanto psicoldgica. A aplicacdo da Escala de Avaliagdo de Sintomas
Edmonton permite a quantificacdo da frequéncia e intensidade dos sintomas
manifestados pelos pacientes, fornecendo, assim, informacdes criticas para as
equipes de saude tomarem decisdes fundamentadas quanto a prestacdo dos
cuidados necessarios (Faller et al.,2016; Ribeiro; Poles, 2019; Scottini; Moritz;
Siqueira,2018).

O controle eficaz dos sintomas representa um elemento essencial nos
cuidados paliativos, demandando avaliacdo sistematica capaz de identificar os
sintomas de carater fisico, emocional e social em pacientes nessa condigdo. A
Esasé reconhecida como um instrumento valido para o controle e manutencdo dos
sintomas, devido a sua simplicidade, facilidade de aplicacdo e agilidade no processo
avaliativo (Scottini; Moritz; Siqueira,2018).

A compaixdo é proposta como poderosa ferramenta terapéutica estratégica
na viabilizacdo dos cuidados paliativos. Ela representa um dos pilares fundamentais
na pratica dos cuidados paliativos, encontrando suas raizes em diversas linhas do
pensamento académico, abrangendo areas tao diversas quanto a Filosofia, Teologia,
Sociologia, Psicologia e Etica. Esse atributo é caracterizado pela habilidade em
compreender o estado emocional do outro e pela disposicdo em mitigar ou reduzir o
seu sofrimento. Manifestar compaixdo implica, igualmente, manter um estado
emocional positivo enquanto se busca a compreensdo profunda do sofrimento
alheio, tudo isso sem invadir o espaco pessoal do individuo em questdo. A
compaixao se traduz em oferecer auxilio e apoio com o intuito de aliviar o sofrimento
daqueles que o experimentam (Capelas et al., 2017).

Um dos principios fundamentais da pratica dos cuidados paliativos € a
compaixao, que envolve a capacidade de compreender as situacdes e necessidades
do outro e se manifesta a partir de acdes de cuidado em resposta a essa

compreensao. Atos compassivos, quando combinados com praticas profissionais
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ancoradas em disciplinas amplas de conhecimento, elevam a qualidade das acdes
de cuidado para além de meros gestos de caridade. A compaixao tem o poder de
despertar sentimentos positivos de afeto na experiéncia de auxiliar outras pessoas,
resultando em efeitos significativos e valiosos na pratica de cuidar. Esse estado é
conhecido como "satisfagdo por compaixado”. Orientar de forma qualitativa um
cuidador no fornecimento de assisténcia demonstra a compaixao em relacdo ao
préximo no cuidado(Silva, 2018).

Por fim, e ndo menos importante, a Ultima estratégia citada € a criatividade
profissional, cujos resultados da revisdo demonstram que os profissionais tém
utilizado essa estratégia de producdo do cuidado diante do cenario desfavoravel de
recurso (Silva, 2018; Souza, 2018).

A criatividade é construida tendo como propulsor a subjetividade. Ela €&
produzida pelas experiéncias e pelas memadrias que os profissionais acumulam ao
longo de suas vidas, sendo influenciada pelo contexto social, 0 que a torna dinamica
e sujeita a mudancas ao longo do tempo. Nesse sentido, o profissional de saude
demonstram atitudes acolhedoras em relacdo aos pacientes, independentemente
das diretrizes estabelecidas pelas instancias de gestdo de servigcos de saude. Isso
ilustra como a prestacao de cuidados pode ser guiada pela subjetividade individual
dos profissionais, transcendendo as politicas institucionais (Franco; Merhy, 2017).

O profissional de saude aplica a criatividade, fazendo uso de estratégias que
se fundamentam no conhecimento tedrico e pratico adquirido na sua formacgéo
académica, bem como nas experiéncias profissionais e pessoais. I1sso inclui confiar
na sua intuicdo e senso comum para realizar agdes de cuidado, mesmo quando
essas acoes ndo estejam contempladas nos recursos tedricos convencionais. O
emprego da criatividade ndo soO facilita a criacdo de estratégias que apoiam o0s
cuidadores na prestacao de assisténcia de alta qualidade e seguranca no ambiente
domeéstico e outros convivios, mas também contribui para estabelecer condi¢des que
permitem que a pessoa continue a viver de maneira ativa e significativa até o fim de
sua vida (Silva, 2018).
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Os cuidados paliativos buscam melhorar a qualidade de vida das pessoas que
enfrentam uma doenca ameacadora a vida , sdo uma filosofia de cuidado que
envolve competéncias para o cuidado dos sintomas estressores, seja na dimensao
emocional, espiritual, social ou fisica.

O CP é considerado um direito humano reconhecido internacionalmente e foi
definido pela OMS como urgéncia mundial.

Esta revisdo da literatura apresenta asintese dos cenarios dos cuidados
paliativos na atencdo domiciliar, discutindo desafios e sugerindo estratégias para sua
implementacéo. A realidade demonstra a peculiaridade de cada servigco, onde néo
existe uma formula pronta. Assim, € necessario trilhar um caminho de construgéo
envolvendo diversos atores, como o Estado, os usuarios e os trabalhadores,
considerando a realidade local. Apesar dos significativos avancos, ainda ha um
longo percurso a percorrer para efetivar esse direito.

A revisdo revelou lacuna no desenvolvimento de politicas publicas sélidas
com diretrizes nacionais voltadas para os cuidados paliativos, apesar das inUmeras
resolucdes, portarias e legislacbes que indicam a importancia dos cuidados
paliativos na RAS. Falta definir melhor as formas de acesso e a conexao de rede.

A partir dos resultados aqui encontrados, acredita-se que a concretizacao dos
cuidados paliativos como direito personalissimo enfrenta desafios que vao desde a
auséncia de uma politica publica robusta que oriente de maneira efetiva a integracao
dos cuidados paliativos desde as fases iniciais da atencdo primaria, conforme
recomendado internacionalmente pela OMS, até questfes culturais que perpetuam a
visdo equivocada de que os CPs representam uma forma de desistir da vida.

Destaca-se a relevancia da mobilizacdo da sociedade na busca de solucdes
para questdes de saude por meio do engajamento social. Um exemplo é o
movimento denominado "Frente PalATIVISTAS", criado com o propésito de
apresentar propostas para a implementagdo de politicas publicas em cuidados
paliativos durante a Conferéncia Nacional de Saude de 2023. Esse movimento vem
apresentando crescimento exponencial, com apoio da sociedade e obtendo éxito na

aprovacao de suas propostas. Isso realca a importancia da mobilizacdo social como
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catalisador de mudancas, incentivando o Estado a fornecer respostas efetivas as
demandas da populagéo.

O papel do cuidador tem um cenario desafiador. O cuidado prestado no
ambiente domiciliar a alguém que enfrenta doencas graves gera significativas
mudancas na rotina de todos. Os cuidadores muitas vezes renunciam a sua
individualidade para se dedicarem ao cuidado do outro, em geral de forma solitaria.
Apesar da sobrecarga e do sofrimento diante da doenca de um ente querido, eles
exibem notavel capacidade de mobilizacdo para garantir a continuidade dos
cuidados em casa. Por outro lado, verificou-se que esse papel de Unico responsavel
pelo cuidado domiciliar ndo recebe o devido suporte institucional pelo Estado. Ele é
frequentemente negligenciado em termos de atencédo e suporte. Ainda é incipiente
ou quase nulo o apoio aos cuidadores domiciliares.

As “comunidades compassivas", iniciativa comunitaria que envolve a
organizacdo de acOes coordenadas por grupos de voluntarios para prestar
assisténcia a pessoas que necessitam de cuidados paliativos, pode ser uma
estratégia interessante. Nesse modelo, grupos de moradores se unem, formando
uma rede de apoio dedicada a organizar a assisténcia em saude para 0s membros
de sua comunidade que enfrentam doencas ameacadoras a vida, abrangendo tanto
0s pacientes quanto seus familiares e cuidadores. Essa mobilizacdo social e o
voluntariado como apoiador podem ser aplicados em varias configuracées, como
condominios, prédios residenciais e comunidades, criando redes de apoio e
protecdo mutua.

Esse movimento visa inspirar a construcdo de redes solidarias dentro das
comunidades como uma ferramenta de transformacéo social. Em consonancia com
esse conceito, é discutida a ineficacia do Estado e o reconhecimento de suas
limitacdes na prestacéo de cuidados de saude a populacéo.

Discute-se a questdo da formagao profissional em cuidados paliativos,
evidenciando-se que os profissionais de salude possuem conhecimento limitado
sobre esses cuidados. Ha representativo déficit técnico, influenciado por tabus
culturais, e abordagem profissional frequentemente baseada em empirismo e

carregada de influéncias pessoais.
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Embora esses profissionais desenvolvam ac¢des de comunicagéo e orientacao
para cuidados domiciliares e controle de sintomas, essas agdes demonstram
inadequacdo em relacdo aos principios humanisticos preconizados pela
Organizacdo Mundial de Saude e aos conhecimentos tedricos e praticos disponiveis
na literatura cientifica sobre esse cuidado. Essa inadequacédo pode ser atribuida a
falta de formacédo e de conhecimento por parte dos profissionais em relacdo aos
CPs. Nesse sentido, destaca-se a importancia do estimulo a pesquisa cientifica e do
investimento na capacitacdo das equipes de saude em todos o0s niveis pela
educagéo permanente, promovendo a qualificagéo profissional.

A quinta e Ultima categoria tematica aborda a gestdo do cuidado em seus
aspectos técnicos e culturais. Evidencia-se um cenario de organizacdo de servicos
fragmentados, com processos de trabalho centrado no modelo biomédico que
prioriza a cura na visado cartesiana de que o corpo tem que ser consertado e a morte
encarada como fracasso.

Esta investigacdo apurou iniciativas de organizacdo de servicos em cuidados
paliativos na atencdo domiciliar com enfoque humanistico. Na construgdo de
modelos assistenciais que tenham como foco a producdo do cuidado centrado no
paciente e sua familia, € necessario promover relacdes acolhedoras que possam
criar vinculos solidos. Nesse processo, € necessario pensar na construcdo de
tecnologias leves(Merhy; Feuerwerker, 2008) relacionais para oferecer assisténcia
aos usuarios conforme a sua necessidade.

A construcdo de modelos assistenciais pautados por principios humanistas
orienta suas a¢fes de acordo com as necessidades das pessoas, apoiado na Teoria
do Cuidado Humano. Acredita-se na promocdo deCPs na atencdo domiciliar, gracas
a criacao de experiéncias Unicas no ato de cuidar de uma pratica humanizada,
competente e eficaz, que vai além de abordagens puramente técnicas e protocolares
de cuidado.

Reforca-se a importancia de investir em modelos de intervengdo que
valorizem as diferentes dimensdes do cuidado, a interprofissionalidade, na busca de
superacdo da hegemonia do modelo biomédico. Nesse sentido, recomenda-se o
fomento e modalidades terapéuticas complementares - musicoterapia,

aromaterapia,massagem, meditacdo - que promovam relaxamento e bem estar.
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Por fim, urge construir novos modelos de producdo de salde que sirvam
como referéncias inovadoras para os usuarios. A jornada em direcdo a mudancas é
desafiadora a medida que busca romper com praticas antigas e introduzir novas
estratégias.

A discussédo de temas que provocam inquietude, como a finitude humana,
requer intervencbes na micropolitica, em cada local de trabalho, desafiando as
diversas estruturas de poder estabelecidas nos servicos de saude. Isso implica
gerenciar 0s interesses individuais, alinhar conhecimentos e praticas
organizacionais, redefinir as dinamicas de trabalho e aprimorar significativamente a
interacdo com 0S proprios usuarios.

Ao concluir esta pesquisa, apesar de os estudos em cuidados paliativos
estarem se expandindo, é fundamental destacar que existe a necessidade de
avancar no investimento em pesquisas cientificas soélidas e no campo dos cuidados
paliativos em ambiente domiciliar. S80 necessarias novas investigacfes que
abordem temas como a dinamica familiar, o impacto sobre os cuidadores, a
influéncia do ambiente e as diversas demandas envolvidas. Esse esforco é
fundamental para compreensdo mais abrangente dos cuidados domiciliares, sua
complexidade e seu potencial, haja vista a incipiéncia de estudos no ambito da
literatura nacional direcionados a respectiva tematica.

Para a obtencdo das publicacBes referentes a teméatica, foram utilizadas as
bases Biblioteca virtual em Saude (BVS), Medline via Pubmed, Cochrane e Web of
Science, assim como a considerada literatura cinzenta, consultada por meio da
Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertacbes e Banco de Teses e
Dissertacdes da Capes. Entretanto, outras bases poderiam ter sido investigadas, o
gue pode ter levado a néo inclusao de alguns estudos sobre o tema. Outra limitacdo
pode ter sido a escolha dos descritores utilizados, que podem ter excluido
publicacdes relevantes. Acrescenta-se a dificuldade de acesso a alguns artigos que
nao estdo disponibilizados em seu texto completo.A diversidade metodolégica dos
estudos em relacdo aos objetivos, delineamento e populacdo pode ter influenciado

na generalizagéo dos resultados.
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Este estudo podera contribuir para fortalecer a reflexdo e abordagem critica
acerca da teméatica além da construcdo de modelos de intervencdo, ao discutir os
principais desafios e estratégias publicadas na literatura cientifica sobre os cuidados
paliativos nos servicos de atencdo domiciliar aquelas pessoas que enfrentam
doencas que ameacgam a continuidade da vida e que tém o direito do acesso digno a

medidas terapéuticas no alivio de suas dores e angustias.
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ANEXO A - Escala de Avaliacdo de Sintomas de Edmonton (ESAS-r) -

versaobrasileira

Escala de Avaliagido de Sintomas de Edmonton (ESAS-r)

Por favor, circule o nimero que melhor descreve como vocé esta se sentindo agora

Sem Dor 0123845678910 Pior Dor Possivel
Sem Cansago 0123845678910 Pior Cansago Possivel
Cansago = falta de energia

Sem Sonoléncia 0123845617889 10 Pior Sonoléncia Possivel

Sonoléncia = sentir-se com sono

Sem nausea 01238 45 6789 10 Pior nausea possivel
Com apetite 0123456789 10 Pior Falta de Apetite Possivel
Sem Falta de Ar 01238456789 10 Pior Falta de Ar Possivel
Sem Depressao 01238456789 10 Pior Depressdo Possivel
Depressdo = sentir-se triste

Sem Ansiedade 01238 4561789 10 Pior Ansiedade Possivel
Ansiedade = sentir-se nervoso

Com Bem-Estar 01238456789 10 Pior Mal-estar Possivel
Bem-Estar/Mal-Estar = como vocé se sente em geral

Sem 012384567389 10 Pior possivel

Outro problema (por exemplo,prisdo de ventre)




