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APRESENTACAO

Findado este Mestrado posso dizer com total seguranca que atuar em saude publica ¢
uma de minhas realizagdes pessoais. Lidar com as conquistas, desafios, atravessamentos,
retrocessos, alegrias e caos que trabalhar com o Sistema Unico de Saude (SUS) dia a dia me
permite viver, sdo fatores que o conhecimento obtido com a pos-graduagdo tornou ainda mais
consistentes e repletos de sentido para mim. Estudar Saude Coletiva e Saude do Trabalhador
de dentro de uma Universidade Publica Federal ¢ coerente e enriquecedor. Agregou
fundamento tedrico as minhas vivéncias enquanto profissional psicdélogo que sou e atuante
com cuidados paliativos na aten¢do domiciliar. Os professores e suas énfases de atuagdo, as
disciplinas ofertadas, os esforcos e as estratégias de ensino e aprendizagem adaptadas em
tempos de pandemia, todos estes elementos somados tornaram esta pdés uma experiéncia

unica, um trabalho realizado por muitas maos e uma conquista pessoal para mim.



RESUMO

Esta dissertagdo investigou a vivéncia de profissionais de saude que atuam em cuidados
paliativos no ambito da Atencao Domiciliar (AD), especificamente no Programa Melhor em
Casa do municipio de Uberlandia (MG). Fundamentada em abordagem qualitativa, utilizou-se
a Andlise de Conteudo para examinar percepcdes, sentimentos, desafios e estratégias desses
trabalhadores diante da assisténcia a pacientes com doengas irreversiveis e progressivas. O
estudo resgatou o desenvolvimento historico dos cuidados paliativos, suas bases éticas e
bioéticas, e analisou sua inser¢do no contexto brasileiro, especialmente na AD enquanto
estratégia de cuidado integral, humanizado e interdisciplinar. Os resultados apontaram que os
profissionais vivenciam intensas demandas emocionais relacionadas a finitude, ao sofrimento
e ao luto, além de desafios estruturais e organizacionais do trabalho domiciliar. Evidenciam,
também, a relevancia do vinculo, da comunicagdo sensivel e da interdisciplinaridade para
realizar o cuidado paliativo em casa. Conclui-se que o cuidado paliativo em AD exige
formagao continuada, suporte institucional e espacos de acolhimento aos trabalhadores, de

modo a favorecer praticas éticas, humanizadas e sustentadas na integralidade do cuidado.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Atencao domiciliar; Programa Melhor em Casa;

Profissionais de satide; Satude publica.
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ABSTRACT

This dissertation investigates the experiences of healthcare professionals who provide
palliative care within Home Care Services (Atencdo Domiciliar — AD), specifically in the
“Melhor em Casa” Program in Uberlandia, Brazil. Based on a qualitative approach, the study
employed Content Analysis to examine perceptions, emotional impacts, challenges, and
strategies of professionals working with patients living with irreversible and progressive
diseases. The research reviews the historical development of palliative care, its ethical and
bioethical foundations, and its implementation in Brazil, highlighting home care as a setting
that enables comprehensive, humanized, and interdisciplinary assistance. The findings reveal
that professionals face intense emotional demands involving end-of-life situations, suffering,
and grief, along with organizational and structural challenges inherent to home-based care.
They also emphasize the importance of interpersonal bonding, sensitive communication, and
interdisciplinary collaboration for high-quality palliative care at home. The study concludes
that palliative care within home services requires continuous training, institutional support,
and protected spaces for emotional expression among workers, fostering ethical, humanized,

and integral care practices.

Keywords: Palliative care; Home care; Melhor em Casa Program; Healthcare professionals;

Public health
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INTRODUCAO

Cuidados paliativos sdo de acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
“cuidados ativos e integrais prestados a pacientes com doenga, progressiva e irreversivel,
potencialmente letal, sendo fundamental o controle da dor e de outros sintomas através da
prevengdo e do alivio do sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual”. Com este
conceito, cuidar do paciente e sua familia tornou-se algo abrangente, para além da diade
doencga-cura, um olhar sobre o humano, sua complexidade, suas multiplas necessidades, sua
existéncia (Maciel et al., 2006).

Enquanto espaco de cuidado a Aten¢do Domiciliar (AD) se insere como relevante
estratégia para a execu¢do do cuidado paliativo. A AD possibilita a desospitalizacdo para a
continuidade dos cuidados do paciente em sua casa junto a sua familia por equipes
interdisciplinares. Reduz o risco de infec¢do hospitalar principalmente ao publico idoso e
evita internacdes desnecessarias. A AD fortalece a perspectiva do acolhimento, da
humanizagdo e singularidade do cuidado, favorece o suporte adequado a pacientes graves e
terminais no domicilio e dinamiza o trabalho em rede entre institui¢des hospitalares, prontos-
socorros, atencao domiciliar e atengdo basica somado ao trabalho intersetorial, nesta logica os
leitos hospitalares podem entdo ser destinados a pacientes que de fato precisem de ser
internados.

Todo o desenvolvimento cientifico adquirido no campo da medicina fez surgir
esperanga de cura para muitas doencas. Nao que tal perspectiva ndo seja positiva, mas fato é
que com isto a possibilidade de se discutir questdes relativas ao fim de vida e a morte
propriamente dita foram distanciadas da realidade dos profissionais da area e também da
propria sociedade. O prolongamento da vida a qualquer custo e dificuldades de manejo com o
sofrimento seja ele orgénico, psiquico, social e espiritual em situagdes de graves doencas
tornaram necessaria € urgente a correta compreensdo e tratamento dado ao tema e as
intervengdes em cuidados paliativos (Palmeira; Scorsolini-Comin; Peres, 2011).

De acordo com a OMS (2007 apud Instituto Nacional de Cancer, 2022), dos pacientes
que atualmente demandam cuidados paliativos em uma estimativa global entre individuos
com 15 anos ou mais, 38,5% sdo diagnosticados com doencas cardiovasculares, 34,0% com
neoplasias, 10,3% com doenca pulmonar obstrutiva cronica, 5,7% com AIDS e 4,6% com
diabetes mellitus. A partir de um diagndstico por doenga ameagadora da vida o cuidado
paliativo precisa ser considerado e bem planejado, mesmo em paralelo a um tratamento ativo,

modificador da doenca que vise estabilizacao e controle de sintomas.
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Porém, quando a doenga avanca, se desenvolve e o quadro e agrava, também sera
preciso manejar um processo de gradual transi¢do de intervencgdes e cuidados em que a
perspectiva paliativa assuma a prioridade. O cuidado paliativo precisa ser inserido em todos
os niveis de atencdo a saude desde a atengdo primdria, passando pela secundaria até a
terciaria, em profundo esfor¢o por ampliacdo, integragdo e continuidade dos cuidados com o
paciente em uma rede de servigcos bem estruturada.

A transicdo demografica com maior envelhecimento da populacdo brasileira e a
transi¢do epidemioldgica em nosso contexto com progressivo aumento de incidéncia de
patologias cronico-degenerativas, tem exposta a necessidade de constante adequagdo das
politicas publicas, de reorganizacdo dos servigos e de estratégias que viabilizem um cuidado
pautado na integralidade da satide humana e que contemple a populagdo brasileira em suas
diversas realidades. Acdes de satide que tem com referéncia uma logica hospitalocéntrica,
biologicista, com risco a fragmentacdo da assisténcia tem se mostrado historicamente
insuficientes diante das significativas mudangas do perfil populacional brasileiro (Brasil,
2012).

A expectativa ¢ de que em 2030 a quantidade de idosos no mundo pela primeira vez na
historia sera superior a de criangas menores de 5 anos. Serdo mais de 1 bilhdo de idosos e as
doengas nao transmissiveis representardo mais de trés quartos das mortes no mundo. Com
maior longevidade, as doengas cronicas e aquelas relacionadas ao envelhecimento tenderdo a
se tornar prevalentes. Esta projecdo reforca a necessidade do cuidado paliativo ser cada vez
melhor difundido pelo mundo, considerando inclusive as diferencas sociais, culturais e

econOmicas de cada pais (Victor, 2016).



13

1 CUIDADO PALIATIVO: BREVE HISTORICO E CONCEITUACOES

O Cuidado paliativo tem seu comeco no Movimento Hospice. Este Movimento ¢
caracterizado pelo abrigamento a peregrinos e viajantes em abrigos e hospedarias (os
hospices) e o registro mais antigo data do século V. Ja no século XVII na Europa, estas
instituicdes de caridade passam a receber pobres, 6rfaos e doentes. Estas institui¢des se
fortalecem ainda mais pelas organizagdes catolicas e protestantes € no século XIX tais
espagos recebem caracteristicas hospitalares (Yukie, 2009).

O movimento Hospice moderno ligado ao tema do cuidado paliativo tem como
expoente a médica inglesa Cicely Saunders. Assistente social e enfermeira de formacao
humanista, Saunders acompanhou um paciente — David Tasma, com visitas até sua morte
(Carvalho; Parsons, 2012). Desta vivéncia de atengdo e cuidado se desdobraram projetos de
ensino, pesquisa e um espago fisico, o “St. Christopher’s Hospice”, fundado por ela em 1967,
referéncia internacional em assisténcia a pacientes em paliatividade com estudos sobre o tema
e formacao de profissionais nesta especialidade (Yukie, 2009; Carvalho; Parsons, 2012).

Do “St. Christopher Hospice” diversos profissionais partiram levando experiéncia e
conhecimento para seus paises de origem, inclusive Estados Unidos e Canad4d. Em 1970 nos
Estados Unidos, Cicely Saunders conhece Eizabeth Kiibler Ross, uma pesquisadora sobre
temas referentes a vida e morte, e desta parceria 0 Movimento Hospice ganha ainda mais
forca neste pais.

Em 1982 a OMS por meio de um grupo de trabalho busca definir protocolos e
politicas para o alivio da dor e cuidados de modelo Hospice a pacientes oncologicos,
protocolos a serem recomendadas em todos os paises. Nesta ocasido o termo “Cuidado
Paliativo”, j& empregado no Canadd, passou a ser também empregado pela OMS pela
limitagdo de tradugdo adequada do termo Hospice em diferentes idiomas. No ano de 1990 a
OMS langa uma primeira definicdo de Cuidado Paliativo, definicdo revista e atualizada anos
depois (Carvalho; Parsons, 2012).

O cuidado paliativo dispde de principios que orientam suas praticas ao reafirmar a
importancia da vida; compreende a evolucdo e curso das doencas; e prima pela qualidade de
vida na prevencao e controle de dor e outros desconfortos. Ainda o cuidado paliativo respeita
a autonomia e desejos do paciente e quando este encontra-se inconsciente ¢ considerado o
lugar de voz de sua familia. O cuidado paliativo favorece a efetivagdo das acdes e cuidados
integrais e reconhece a morte e o luto como inerentes a existéncia. Tudo isso fortalece a

dignidade e humanizagdo em consideracao a €tica e compromissos perante a vida em sua



14

totalidade e em especial a vida do paciente com seus valores, suas necessidades, sua historia,
até a sua morte junto aos seus (Maciel et al., 2006).

Importante que se entenda que cuidados paliativos e cuidados em fim de vida ndo sao
a mesma coisa. Cuidado paliativo se refere a todo conjunto de agdes interdisciplinares quando
diagnosticada uma doenca irreversivel, quadros cronicos considerados estaveis e nao
necessariamente com o paciente em fim de vida. Ac¢des e cuidados de médio ou longo prazo
que visam evitar e/ou amenizar dor e outros desconfortos, além de proporcionar conforto e
qualidade a vida ao paciente com orientacdes e suporte a familia (Maciel et al., 2006).

Cuidados em fim de vida fazem parte dos cuidados paliativos, mais especificadamente
com o paciente em estagios finais da doenca, suporte que também se estende a familia. Esta
ultima etapa pode durar dias ou horas que antecedem ao Obito com intervengdes clinicas,
psicolodgicas e sociais, que abarca inclusive a atengdo pos-morte do paciente com a familia
entdo enlutada (Maciel et al., 2006).

Quando em fase final de vida, no que entendemos por um processo de morte em
andamento, irreversivel, o progndstico pode se resumir em semanas, dias ou horas. Nesta
etapa os cuidados paliativos sdo ainda mais exigidos, com supervisdo continua sobre o estado
clinico deste paciente, com atencdo a existéncia de dor ou outro desconforto bem como
suporte a familia. As condutas ai precisam ser definidas conjuntamente entre paciente (quando
este encontra-se em condigdes para), a familia e a equipe. As diretivas antecipadas de vontade,
naturalmente estabelecidas anteriores ao agravamento do quadro, surgem como necessaria
ferramenta para nortear as acdes desta fase (Beserra; Brito, 2024).

Para contribuir na verificagdo mais segura sobre a condicao clinica geral dos pacientes
em diferentes momentos da evolugdo da doencga, as escalas sdo instrumentos que podem
nortear muitas das agdes da equipe interdisciplinar. Para o exame clinico habitual a PPS
(Palliative Performance Scale) — Escala de Performance Paliativa, de modo mais objetivo
avalia a condic¢ao funcional do paciente ente 0 e 100%, em que 100 ¢ o maximo de atividade e
zero ¢ considerado morto. A ESAS — Edmonton Symptom Assesment System, que por meio de
indicadores visuais e numéricos avalia por estratificacdo a intensidade de sintomas (Beserra;
Brito, 2024).

Com importantes descobertas e avangos de conhecimento e tecnologia pelas ciéncias
biologicas e da Saude na segunda metade do século XX e suas aplicagdes no campo da
medicina, da saude e da natureza, emergiram profundas discussdes quanto as intervengdes
sobre a vida. Nisto a Bioética se sustenta, em trazer para a discussdo ética questdes de

contexto da satde vividos cotidianamente principalmente por quem esta nestes servigos. Essa
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discussdo ¢ interdisciplinar, fala sobre direitos, responsabilidades, cidadania e se norteia por
quatro principios. O principio da beneficéncia vem falar do reconhecimento sobre o outro, no
caso aqui o paciente, de suas necessidades, suas particularidades e buscar junto com ele
caminhos que a ele representem ser o melhor possivel dentro das circunstancias vividas.
Riscos e beneficios também sdo pensados e isto sera possivel por meio de uma relacao de
mutua confianga com respeito prioritario ao bem do paciente (Koerich et al., 2005).

O principio da ndo maleficéncia diz sobre ndo promover agdes que representem
agravos ou riscos ao paciente com base em prévia avaliagdo. Nao se trata somente de haver
intencdo em ndo prejudicar ¢ de fato evitar aquilo que se sabe que ird promover o dano.
Quanto ao principio da justi¢a, este aponta sobre o quanto ¢ vital a coerente ¢ adequada
distribuicao e acesso a beneficios sociais, servicos de saude e dos deveres de todos, pela
equidade e equilibrio da vida em sociedade. Por fim, o Principio da autonomia deixa firmado
o lugar de decisdo, de autogoverno e autodeterminacgdo inerente a condicdo humana e mais
especificadamente aqui ao paciente, sobre o caminho de seu tratamento em um processo
compartilhado com a equipe de referéncia quanto a dados de realidade, responsabilidades,
ganhos, perdas e possiveis consequéncias bem esclarecidas. Exceto quando pessoa menor de
idade ou em sofrimento psiquico ou algum comprometimento neuroldgico, nestes 3 casos os
responsaveis assumem este lugar de decisao (Koerich et al., 2005).

Em pesquisa feita por Wittmann-Vieira e Goldim (2012) com pacientes internados no
Nucleo de Cuidados Paliativos do Hospital de Clinicas de Porto Alegre quanto a percepcao
deles sobre os cuidados recebidos e tomadas de decisao em final de vida o que muito chamou
a atencao dos pesquisadores foi a énfase dada a importancia das relagdes sociais, do ambiente
que se insere € da intimidade para os pacientes. O que segundo os autores vem comunicar a
importancia que os pacientes ddo a um cuidado em que possam participar ativamente dos
processos vividos, das decisdes e viver uma fase final de vida com maior qualidade possivel.
Pensar esta autonomia da pessoa humana adoecida ¢ fomentar uma reflexdo compartilhada,
complexa e interdisciplinar que toca questdes sobre a vida no ambito bioldgico, mas também
sobre o viver, algo pertencente ao campo das relagdes, da existéncia.

Neste sentido a Bioética promove a discussdo sobre o respeito a pessoa em sua
integralidade tanto sobre seu viver quanto sobre seu proprio morrer, enquanto experiéncias
singulares de vida. Relacionar os cuidados paliativos ¢ a bioética ¢ também promover
reflexdes sobre outros dilemas que falam de conforto e sofrimento, sobre cuidar e sobre

condutas, sobre vida e morte, do que de fato deve ser proporcionado aos pacientes. Conceitos
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como eutandsia, distandsia e ortotandsia passaram a fazer parte do trabalho das equipes de
saude com pacientes em paliatividade.

A eutanasia, que etimologicamente significa “dar a morte” por compaixao, no objetivo
de aliviar ou evitar o sofrimento ocasionado por alguma condigdo clinica grave e irreversivel
propde abreviar a vida para antes do tempo que naturalmente se levaria para morrer.
Considerada uma pratica ilegal no Brasil, com mengao inclusive no codigo de ética médica
brasileiro de 1988, porém, paises como Bélgica e Holanda sdao exemplos de paises em que
esta pratica tem autorizagdo com regulamentagdo propria. Quando se pensa o prolongamento
da vida a qualquer esfor¢o, com condutas consideradas futeis por se saber ndo serem capazes
de alterar o curso da doenga, ocasionando mais sofrimento ¢ inclusive uma morte dificil e
penosa ao paciente, como também com mais sofrimento aos seus familiares por tudo que se
entende ser a chamada obstinacao terapéutica, entdo temos ai a distanasia (Felix et al., 2013).

Por fim, apoiando com a perspectiva dos cuidados paliativos temos a ortotandsia,
etimologicamente compreendida como “morte correta” propde a morte no tempo natural ao
paciente em fase terminal de uma doencga, a morte vista como pertencente ao ciclo da vida em
seu desfecho. Um momento em que se propde somente terapéuticas paliativas que evitem
sofrimento e favorecam conforto ao paciente até seu instante final, sem antecipar, sem
prolongar, mas a morte no momento adequado, com dignidade a pessoa humana. Um dificil e
delicado caminho, que dispde de respaldo juridico, €tico € moral. Um caminho em que a
equipe, o paciente e seus familiares constroem juntos com o maior acolhimento, clareza e
cuidado possiveis em respeito a vida (Felix et al., 2013).

Pensar o cuidado paliativo € considerar toda a complexidade e desafios que permeiam
também a fase final de vida, afinal podem emergir angustias, dividas, insegurangas, medos
pelo sofrimento ou de possiveis excessos, em como a morte poderad ser experimentada visto
que ela pode estar mais proxima, concreta e real, repercussdes que podem ser vividas por
paciente, familiares e profissionais envolvidos. Neste sentido surgem as Diretivas
Antecipadas de Vontade (DAV), um documento feito pelo préprio paciente em que ele deixa
expresso a recusa por condutas e intervencdes consideradas futeis em consenso com equipe e
sua familia, para quando ndo mais consciente estiver, a equipe responsavel saiba como se
conduzir. As DAV’s ndo falam apenas de recusa, trazem também propostas terapéuticas que
representem conforto e dignidade ao paciente diante do fim de vida. O Conselho Federal de
Medicina (CFM) pela resolugdo 1.995/2012 reconhece e legitima a postura médica diante das

Diretivas antecipadas de vontade do paciente (Hassegawa et al., 2019).
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Um ponto desafiador aos cuidados paliativos fala do controle dos sintomas parte de
toda equipe interdisciplinar, entendendo-se ai como sintoma tudo aquilo que na percepg¢do do
paciente seja considerado um problema, o que torna tudo tdo particular, permeado por
subjetividade. Nisto a interacdo dos varios aspectos, social, organico, psicoldgico, cultural,
comportamental serdo determinantes para o paciente na expressdo de modo o mais auténtico e
espontaneo possivel sobre sua vivéncia diante do adoecer (Gomes; Othero, 2016).

Existem direitos a serem considerados para o paciente em cuidado paliativo.
Informagdes claras quanto ao quadro clinico e das agdes que serdo necessarias durante seu
acompanhamento; o respeito a autonomia e desejos do paciente ciente dos fatos e mesma
consideracdo para com a familia dele; o acesso a uma atencdo integral, interdisciplinar e
intersetorial; o alivio sobre a dor e outros desconfortos que o adoecimento venha trazer; a
privacidade sempre levada em consideragdo, mesmo com adaptagdes em contexto hospitalar e
no pdés-morte imediato ter o corpo devidamente cuidado. Enfim ser cuidado em vida diante da
morte e os familiares devidamente assistidos em situagdo de luto pela morte do paciente
(Maciel et al., 2006).

Quanto a familia do paciente, Espindola et al. (2018) afirmam que esta precisa se
tornar também uma unidade de atengdo e cuidado no contexto de cuidados paliativos.
Afirmam a relevancia da familia enquanto primeira institui¢ao na vida do individuo desde o
comego, como primeiro espaco de formagao, pertenca, socializagdo, referéncia para os valores
éticos, morais, culturais, espirituais, fonte de afetividade, primeira rede de apoio, protecao e
bem-estar. Mas também da possibilidade de vivéncias de estresse, insatisfagdes e
adoecimentos, bem como de reproducdao de atitudes e comportamentos. Assim, incluir a
familia nas agdes de cuidados ¢ facilitar a compreensdo, adaptacdo e manejo destes sobre a
experiéncia de adoecimento vivida pelo paciente. E ajuda-los a lidar com o sofrimento vivido
por eles também e ainda serem suporte ao paciente diante do adoecimento e de cuidados
necessarios a ele quando em terminalidade.

Segundo Espindola ef al. (2018), a familia vivencia mudancas na rotina didria, nos
papéis sociais e relagdes interpessoais, sente o impacto financeiro, o medo, a raiva, a
inseguranga, perdas de identidade e autonomia e inclusive o luto prévio a morte sdo reacdes e
sentimentos que podem emergir. A familia também lida com aspectos de comunica¢do com o
paciente e com a equipe. Esta comunicagdo pode ser preferencialmente acolhedora, honesta e
direta, mas também marcada pelo siléncio na intencdo de evitar ao paciente repercussdes
sobre agravamento da doenca e prognoéstico. Esta situacdo — o circulo do siléncio, demandara

compreensdo € manejo por parte da equipe. Fica evidente uma situagdo de crise a que a
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familia também ¢ submetida junto ao paciente pelas circunstancias da vida, dai a necessidade
de a familia também ser amparada pela equipe no objetivo de minimizar o sofrimento e

demais dificuldades inerentes a experiéncia vivida.

1.1 Cuidados paliativos: panorama no contexto brasileiro

Para Gomes e Othero (2016) os avangos cientificos e tecnologicos provenientes de
meados do século XX que tanto beneficiaram a medicina ndo necessariamente garantem
melhor qualidade ao final de vida para as quase 1 milhdo de mortes ocorridas no Brasil todo
ano, das quais cerca de 650 mil sdo por doengas cronicas e destas 70% ocorrem em hospitais,
principalmente em unidades de terapia intensiva. Dados de uma populacdo cada vez mais
envelhecida e consequentemente mais adoecida, se considerado o contexto brasileiro com
insuficiéncia de devida assisténcia de cuidados a sua populagdo em situagdes de maior
complexidade e fim de vida, quando a cura ndo ¢ possivel e a morte se apresenta como
possibilidade real e concreta apesar de todos os esfor¢os de uma cultura como a nossa que
nega sua existéncia e acaba por dificultar seu manejo e elaboracao.

De acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) em 2018 a
expectativa de vida do brasileiro chegou a 76,3 anos, o que representa 30,8 anos a mais do
que a estimativa feita nos anos de 1940. Com a popula¢do de velhos cada vez maior no Brasil
estes dados sinalizam grandes desafios de ordem assistencial. Servigos de saide devidamente
preparados com equipamentos, insumos e profissionais especializados para lidar com as
demandas do envelhecimento da populacdo exposta a tantos agravos desde tenra infancia,
somados a quadros oncologicos, cardiacos e neurologicos cada vez mais presentes. O
prolongamento da vida precisa ser compreendido em nivel de qualidade da atengdo e cuidado
a todo cidadao (IBGE, 2018 apud Messa; Piovezan, 2020).

Com todo avango tecnolodgico e sofisticagdo da medicina a ideia de prolongamento da
vida a qualquer custo ganhou forga. Isto influenciou a area da satide e tornou a morte uma
inimiga a ser combatida, negada e, quando ela for inevitdvel ¢ considerada entdo como
fracasso de todo um esfor¢o por cura em se tentar salvar e preservar a vida. Lidar com o
limite da vida, as perdas e buscar alivio e conforto em meio ao sofrimento, experiéncias
inerentes a existéncia, sao desafios no contexto de satde e representa mudanca de paradigma
de toda uma logica na assisténcia, nas politicas, nos servigos, na formagdo profissional e na

pratica clinica a ser exercida pelos diversos profissionais envolvidos (Maciel et al., 2006).
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As politicas publicas de satde no Brasil ndo avangam no mesmo ritmo e
desenvolvimento se comparado a outros paises quando a pauta ¢ a abordagem paliativa. Nos
anos 2000 diferentes portarias surgiram sobre atencao paliativa ligada a servigos oncologicos.
As portarias n° 741, de 19 de dezembro de 20051 com sua atualizacdo pela portaria n° 140, de
27 de fevereiro de 2014, e a portaria n° 483, de 1° de abril de 2014 (Brasil, 2005, 2014).
Porém apenas em 2018 surgiram orientagdes em nivel federal sobre estruturacdo e conducao
sobre o cuidado paliativo, porém, ainda hoje se percebe a necessidade de alinhamentos entre
os oOrgaos reguladores (Messa; Piovezan, 2020).

O Ministério da Saude brasileiro, pela Resolugdo 41/2018 dispde de diretrizes que
orientam a organizacdo de cuidados paliativos no ambito do SUS. O artigo 3° desta resolucao
versa sobre os objetivos na organizacdo destes servigos e assevera sobre a promocdo de
qualidade de vida dos pacientes em cuidado paliativo. Esta mesma resolugdo orienta sobre a
necessidade de uma rede de servigos de cuidado paliativo integrada desde a atengdo basica,
passando pela aten¢do domiciliar até os servicos especializados de alta complexidade. Nesta
resolucdo consta que a atengdo deve ser humanizada, com agdes sustentadas em evidéncias
cientificas, com equidade no acesso e estabelece o fortalecimento do cuidado paliativo por
equipes multiprofissionais com oferta de medicamento de controle de sintomas dos pacientes
em paliatividade. Esta resolu¢do do Ministério da Saude do Brasil assegura que na
organizacao destes servigos fica posta a pactuagdo tripartite em que governo federal, estados e
municipios estejam alinhados em planejamento e execugdo dos cuidados paliativos em rede
(Brasil, 2018).

Neste contexto sdo muitos os avangos em expansao e fortalecimento do cuidado
paliativo no Brasil. Tal afirmacdo ¢ corroborada pelo documento “Andlise Situacional e
Recomendagdes da Academia Nacional de Cuidado Paliativo (ANCP)” (ANCP, 2018a), para
Estruturacdo de Programas de Cuidados Paliativos no Brasil. Os dados deste documento
revelam que entre 2018 a 2019 a quantidade de servigos especializados e dispensacdo de
medicamentos especificos saltou de 177 para 190 no Brasil, o que ¢ muito relevante, porém
ainda ¢ constatada falta de integragdo destes servigos com demais servigos de saude em rede e
mesmo com a propria sociedade de modo geral quanto ao conhecimento, acesso e adesdo a

estes servicos (Messa; Piovezan, 2020).

! Institui a Politica Nacional de Atengdo Oncoldgica: Promogdo, Prevencgdo, Diagnostico, Tratamento,
Reabilitagdo e Cuidados Paliativos, a ser implantada em todas as unidades federadas, respeitadas as
competéncias das trés esferas de gestdo do SUS.
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O Brasil, pais de tanta diversidade lamentavelmente também apresenta muitas
discrepancias quanto aos servigos de cuidado paliativo. Um mapeamento feito em 2018 pela
ANCP revelou que dos servigos de cuidado paliativo ofertados menos de 10% destes
encontravam-se na regido norte-nordeste e mais de 50% estavam situados na regido sudeste.
Outro dado deste mapeamento aponta que, apesar da compreensdo de que a atengdo primaria €
a melhor estratégia de cuidado, nota-se ainda que a logica hospitalocéntrica prevalece na
atencdo em saude, pois sdo mais de 5.000 hospitais pelo pais e destes menos de 10% dispde
de equipe de cuidado paliativo. Quando se pensa em hospices e pediatrias voltados ao cuidado
paliativo os dados sdo ainda mais criticos (ANCP, 2018b).

Em conformidade ao que propde a OMS, a ANCP (2018b) entende que para se obter
um cuidado paliativo com a seriedade e qualidade que o tema exige trés pontos sdo
fundamentais: 1) disponibilidade e acessibilidade aos medicamentos essenciais com base em
politica especifica; 2) inclusdo da politica sobre cuidado paliativo ao sistema tnico de satde,
o SUS; 3) investimento em formacgao de pessoal para atuagcdo na area. Tais direcionamentos
tendem a fortalecer e alinhar programas, servicos e acdes de foco paliativo ndo apenas em
nivel local, mas de abrangéncia nacional.

Fica posto que os cuidados paliativos podem ser realizados em diferentes contextos e
niveis de atencdo em saude, em regime domiciliar, na atengdo primaria, secundaria € no
espaco hospitalar. A formacao dos profissionais pode variar por equipes de formagao clinica
geral ou com formacgdo especializada em cuidado paliativo, isto tem a ver com o local de
atendimento e quem o realiza. Tais fatos vao depender da situagdo clinica do paciente e dos
cuidados que o quadro ird demandar, com a devida articulagdo dos diferentes espagos e atores
que compoe esta rede de cuidados (Maciel et al., 2006).

Para serem organizados servicos com devida qualidade, a educacdo e formagdo de
profissionais recebe aten¢do na Resolucdo 41/2018 do Ministério da Satide do Brasil ao ser
orientado que “disciplinas e conteudos programaticos de cuidados paliativos no ensino de
graduacao e especializagdo dos profissionais de saude” sejam promovidas pelas institui¢des
de ensino. Mas ndo apenas isto, esta resolu¢do aponta que os trabalhadores do SUS devem ser
investidos com educa¢do permanente para atuarem em cuidado paliativo e ainda neste aspecto
educativo a sociedade também ¢ mencionada, incluida para que seja amplamente esclarecida
do que vem a ser o cuidado paliativo (Brasil, 2018).

Quando o tema ¢ cuidado paliativo um grande desafio se refere a formagdo dos
profissionais que historicamente esteve muito voltada a logica do esforco terapéutico para a

cura de doencas. Questionamentos sobre quais intervengdes realizar, ou ndo, € como melhor
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atender o paciente em paliatividade promovem profundas discussdes. Atualmente com maior
conhecimento sobre questdes que envolvem o cuidar, o fim de vida, a terminalidade e o
processo ativo de morte, o conceito de esforgo terapéutico passou por adequagdo e tem
norteado praticas cada vez mais humanizadas, contextualizadas e continuas, inclusive com
respaldo de protocolos que orientam as diversas categorias profissionais no assunto (Messa;
Piovezan, 2020).

Ao pensarmos formagao em satide com énfase em cuidado paliativo o mapeamento da
ANCP (2018b) mostrou que apenas 14% dos 302 cursos de medicina pelo pais ofertam
disciplina em cuidado paliativo e destes apenas 6% como disciplina obrigatoria. Identificaram
dezenove ligas de cuidado paliativo pelo pais. Graduagdes em enfermagem, psicologia e
fisioterapia tem pleiteado incorporar o cuidado paliativo em seus curriculos. As residéncias de
medicina paliativa e residéncias interdisciplinares em cuidado paliativo tém aumentado pelo
pais, além também de pods-graduagdes e especializagdes sobre o assunto, mas € preciso
regulamenta¢do mais especifica para condugdo curricular destes cursos.

Em 2009 o CFM redigiu pela primeira vez o termo ‘“cuidado paliativo” no Codigo de
Etica Médica, isto apos muitas discussdes quanto aos conceitos de vida e morte. O processo
de construgdo do entendimento e de agdes em cuidado paliativo é continuo ¢ apds o CFM ter
se manifestado sobre o assunto, diversos outros conselhos profissionais do campo da satde se
posicionaram sobre a ética, o cuidado e a boa pratica em todas as fases da vida, inclusive a
pessoa quando doente sem possibilidade de cura com énfase sobre a autonomia do paciente,
cada vez mais reconhecida com as diretivas antecipadas de vontade (Messa; Piovezan, 2020).

Além da interdisciplinaridade, que soma esfor¢os entre enfermeiros, psicologos,
nutricionistas, assistentes sociais, meédicos, fisioterapeutas, dentistas, fonoaudidlogos,
terapeutas ocupacionais e outras categorias profissionais, o cuidado paliativo também precisa
ser visto como estratégia intersetorial. Isto quer dizer que o trabalho realizado ndo diz respeito
apenas a servicos em saude, envolve setores da educagdo, cultura, desenvolvimento social,
organizacdes ndo governamentais, a sociedade, a classe politica. Enfim, pensar, organizar,
estruturar e realizar o cuidado paliativo implica toda uma revisdo de ateng¢ao ao cidaddo, sobre
a compreensdo e valorizagdo da vida, inclusive em circunstancias de adoecimento e morte
(Maciel et al., 2006).

Fonseca e Geovanini (2013) em pesquisa sobre formagao dos profissionais da saude
que atuam em C.P. apontam que a educagdo deve abarcar duas frentes, os aspectos de cunho
biotecnoldgico que acompanham as mudangas e avangos no campo das intervencdes clinicas

mas também uma educagdo que se volte para a formacao pessoal, humana. Para os autores o
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fator humanizagao do profissional tem que ganhar um escopo mais amplo por lidar com temas
tdo desafiadores, dos limites terap€uticos, a vida e a morte, de decisdes de fim de vida, sobre o
luto, aspectos emocionais e afetivos que emergem neste campo de atuagdo. E preciso um
olhar mais atento sobre habilidades em comunicacao dos profissionais e sobre a dinamica do
trabalho em equipe por estarem diretamente relacionados com os pacientes e suas familias.
Todos estes fatores podem afetar os profissionais na qualidade e desempenho de trabalho e
também em sua propria satude.

Em pesquisa mais recente com internos do curso de medicina quanto ao conhecimento
sobre cuidado paliativo, Bruch et al. (2023) constataram o interesse € a importancia que os
alunos atribuem ao tema, apesar da inseguranga que demonstram quanto as questoes éticas e
legais que permeiam esta area de atuagdo, principalmente no que toca momentos e decisdes de
fim de vida e naquilo que envolve o tema morte em que os estudantes demonstram angustia e
desconforto.

Ressaltam também ser imperativo o aperfeicoamento da comunicacdo e outras
habilidades durante a graduag@o dos estudantes para a pratica do cuidado paliativo. Mas que,
para tanto € preciso haver maior discussdo sobre o tema em disciplinas teoricas e estdgios dos
cursos de medicina com o objetivo de formar profissionais melhor fundamentados e
preparados para o exercicio profissional na realizacdo de planos terapéuticos condizentes com
as reais necessidades do cuidado a pacientes e seus familiares. Inclusive os participantes da
pesquisa também explicitaram esta necessidade por maior aten¢do nas grades curriculares
para o tema cuidado paliativo (Bruch et al., 2023).

Por meio da educagdo de qualidade se consegue profissionais aptos a este trabalho. A
necessidade de se implementar programas especificos e disciplinas relacionadas a C.P nas
grades curriculares dos cursos de graduagdo em satde por identificar um despreparo tanto
técnico quanto emocional daqueles que atuam nesta area. Fato este que consideram alarmante
por entender que os profissionais irdo se deparar com situacdes graves clinicamente e também
complexas do ponto de vista psicologico e social, questdoes limitrofes de vida e morte,
aspectos que tendem a gerar profundo sofrimento com pacientes e familiares. Ressaltam
também a necessidade da formagdo continuada nos servigos de Cuidado Paliativo (CP)
enquanto recurso para fortalecimento e aprimoramento das equipes, 0 que permite
profissionais cada vez mais conscientes e alinhados com os principios e condutas que
sustentam a aten¢do em C.P e representem cuidado de fato a pacientes e familiares (Fonseca;

Geovanini, 2013).
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Em artigo intitulado “Educagdo para a morte”, Kovacs (2005) ao abordar a questdo
deixa claro a contradicdo em que vivemos como sociedade. Enquanto somos excessivamente
expostos a concretude da morte de modo acelerado, invasivo, sem a possibilidade de
elaboragdo diariamente pelos meios de comunicagao envolvendo guerras, violéncia, doengas e
acidentes, por outro lado também vivemos o que ¢ conhecido por conspiragdo do siléncio.
Neste sentido a morte ¢ distanciada de uma comunicagdo mais profunda entre as pessoas nos
mais diversos espagos, sem a perspectiva de compreensdo e significados enquanto uma
experiéncia inerente a vida, com representacdes a serem elaboradas no continuum da
existéncia. Isto se d4, segundo a autora desde o século XX quando a morte se torna assunto
interdito, justamente em um tempo em que, com o grande avango tecnolodgico conquistado
pela medicina, com importantes ganhos a vida humana, por sua vez a morte recebeu
representacdo de fracasso, algo a ser combatido, negado.

E necessario a formagdo dos profissionais em satide o tema “morte” nas disciplinas.
Com o ensino de estratégias de comunicacdo nos discursos dos profissionais, a morte poder
ser falada, experenciada, e ndo apenas compreendida da perspectiva bioldgica e técnica. Para
os autores as representagdes, o sofrimento e a inseguranca no lidar com a morte, a perda e o
luto, atravessam a vivéncia humana principalmente em nossa cultura ocidental. Tais questoes
acabam por causar evitacdo e distanciamento ao tema em meio a situagdes que
inevitavelmente irdo surgir na rotina de trabalho de quem realiza cuidados paliativos. Evitar
lidar com o tema da “morte” tende a comprometer ainda mais a qualidade, a integralidade das
intervengdes em momentos tdo criticos ao paciente, a familia e também a eles proprios -
profissionais envolvidos (Fonseca; Giovanini, 2013).

Trazer o tema “morte” para o cotidiano das pessoas, porém de modo continuado e
reflexivo promove crescimento e integragdo sobre esta experiéncia. Abordar o assunto desde a
infancia nas escolas, em espagos € grupos sociais ao publico leigo, em hospitais e centros de
saude com profissionais e usudrios dos servigos, utilizar dos meios de comunicagdo para
promover boa comunicagdo e aprendizado sobre o tema. Estratégias que permitam as pessoas
terem seus dilemas relativos a morte, suas insegurangas, seus medos e perdas pessoais
acolhidos e melhor elaborados, conferindo-lhes subsidios para experiéncias mais humanizadas
e integrais (Kovacs, 2005).

Experiéncias assim tendem a preparar melhor, inclusive os estudantes e profissionais
do campo da saude, por estarem expostos continuamente a vivéncias relacionadas com fim de

vida e lhes possibilitard agcdes e cuidados mais adequados e verdadeiros com os pacientes e
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familiares. Mas ndo apenas isso, poderdo também lidar melhor com suas proprias questdes
que os acompanham a todo instante para além de um saber profissional (Kovacs, 2005).

O trabalho em equipe requer um preparo desde a graduagao e se segue no cotidiano do
exercicio profissional. Inclusive por ser um contexto de desconstrucdo de praticas antes
isoladas e agora compreendidas enquanto trabalho a ser construido coletivamente, com casos
clinicos pensados, discutidos e planejados entre diferentes saberes, rotinas pactuadas, com
informacdes, responsabilidades e dificuldades compartilhadas. Cuidado paliativo se
fundamenta na interdisciplinaridade e isto ¢ um dos pontos altos desta atengdo em cuidados
que requer uma equipe altamente especializada, no objetivo de atender o paciente em suas
multiplas necessidades (Fonseca; Giovanini, 2013).

Para dispormos de cuidados paliativos de fato eficazes a comunicagdo e as relagdes
interpessoais sdo imprescindiveis. Temos ai a possibilidade de acolhimento seguro e humano,
que tende a facilitar todo o acompanhamento clinico e psicossocial com o paciente e sua
familia. Nisso, angustias sdo melhor suportadas e mesmo outros sintomas relativos a
depressdo e quadro de ansiedade mais intensos. Com isto busca-se o fortalecimento psiquico
deste paciente e a autonomia que lhe serdo possiveis nesta experiéncia de adoecimento.
Quando abordamos a comunicagao incluimos ai a comunicagao verbal e também a ndo-verbal,
tdo presentes no campo da satde entre o paciente, sua familia e a equipe. Na modalidade
verbal temos os pensamentos e outras subjetividades expressos por meio de palavras com o
objetivo de compreensdo daquilo que ¢ vivéncia em questdo. Quanto & comunica¢do nao
verbal nos referimos a expressdes do rosto, gestos, comportamentos diversos e inclusive o
siléncio, aspectos que de algum modo comunicam mensagens de determinada situacdo e
contexto (Campos; Silva; Silva, 2019).

Em pesquisa sobre a formacdo de residentes para atuagdo em cuidado paliativo na
clinica oncolégica, Castro et al. (2021) destacam a relevancias dos programas de Residéncia
Multiprofissional para o aperfeigoamento destes profissionais. Entretanto, os pesquisadores
afirmam que uma revisao do projeto pedagogico se mostra imprescindivel por identificarem a
necessidade de alinhamento das demandas atuais do cuidado com os processos de ensino-
aprendizagem e a formacdo permanente. A carga horaria melhor distribuida, uma melhor
articulagd@o entre teoria e pratica, um maior investimento em producao cientifica e um campo
de maior didlogo e constru¢ao conjunta dos Programas entre os residentes e os respectivos
gestores, s30 pontos que merecem maior atengao.

Costa, Poles e Silva (2016) em pesquisa com graduandos da é4rea de satde sobre

formacdo em cuidado paliativo chamam a atencdo sobre a relevancia de se investir na
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formagao de futuros profissionais para compreensdo da subjetividade humana nesta relagdo de
cuidados com o paciente e sua familia. Na inten¢do de um sentido ampliado de saude, para
além do preparo técnico bioldégico que fundamente o cuidado paliativo com suas
especificidades, os participantes da pesquisa apontam ser insuficiente o conhecimento em
suas disciplinas tedricas e vivenciais, pois estas carecem de uma perspectiva longitudinal ao
longo da graduacdo e n3o apenas em momentos isolados. Apesar de algumas iniciativas
importantes no ensino em cuidado paliativo, ainda sdo praticas pontuais e insuficientes se
observada a alta demanda por estes servigos em nosso pais.

Estudos apontam que profissionais da area da satide de modo geral sdo preparados
para lidar com a doen¢a e ndo com o adoecimento enquanto experiéncia em suas multiplas
repercussoes para o paciente ¢ sua familia. Estas dificuldades sao notadas principalmente em
temas naturalmente dificeis de comunicagdo com paciente e seus familiares quando em
diagndstico e prognodstico reservados. A ma noticia quando recebida por repercutir em medo,
raiva, desespero, choro e ansiedade pelo paciente e sua familia. O profissional despreparado
para suportar toda esta carga subjetiva neste contexto poderd ter reagcdes de negligéncia,
desinteresse e até maus tratos com este paciente e sua familia (Campos; Silva; Silva, 2019).

Constata-se uma diversidade de atitudes e rea¢des dos alunos diante das necessidades
de pacientes e familiares. Observaram também que houve aproximagoes, distanciamentos, e
algumas falas mais sensibilizadas enquanto outras mais insensiveis surgiram duvidas,
angustias, tentativas, acertos, erros. Atitudes inerentes ao caminho de formagdo de um
profissional. A formagdo de um profissional ¢ sempre de modo singular, tem a ver com uma
formagdo pessoal, sua historia de vida, educagdo, vinculos, as experiéncias e o contexto de
origem de cada um dos estudantes. Por meio de um curriculo adequado que reuna teoria e
pratica bem explorados no continuo da formagdo serdo formados profissionais em que os
conceitos e demandas em saide na atualidade propdem. Inclusive no contato com questdes
que remetem as capacidades e forca humanas, mas também a sua condi¢do finita, com
reflexdes que lhes favorecem no amadurecimento pessoal (Costa; Poles; Silva, 2016).

Beserra e Brito (2024) em pesquisa com profissionais que atuam no cuidado paliativo,
quanto a situagdes dificeis e sentimentos que emergem deste trabalho, pontuam que cuidar de
pessoas com falta de ar, com dores e com a iminéncia da morte cotidianamente tende a tornar
o trabalho uma experiéncia dificil e que, sem o devido preparo para lidar com suas proprias
reagdes, os profissionais tendem a inibir a expressdo do que sentem. Afirmam que a
identificagdo do profissional com o paciente e sua histdria, a morte ruim, a divergéncia de

condutas e quando um paciente ¢ um jovem sdo situacdes que podem tornar mais dificil o
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trabalho em cuidado paliativo e que sentimentos como impoténcia, angustia, compaixao,
medo, raiva, gratiddo e a soliddo sdo alguns dos sentimentos que podem emergir dos
profissionais nesta vivéncia de cuidados.

A dimensao subjetiva do cuidado na singularidade humana precisa ser motivo de
atencdo dos profissionais de saude na compreensdo do adoecimento orgénico vivido de forma
particular por cada paciente e o saber técnico ndo pode se sobrepor ao carater pessoal do
cuidado e as necessidades do outro. Nesta relagdo de cuidado, apesar de dificuldades
presentes os sentimentos agradaveis também podem surgir pela consciéncia de ter realizado
seu trabalho da melhor maneira possivel e por receber o reconhecimento disto. Tal experiéncia
pode provocar reflexdes ao profissional quanto a propria finitude. (Beserra; Brito, 2024)

Nunes ¢ Diniz (2023) afirmam que devido ao cuidado paliativo tratar-se de uma
abordagem que considera o ser humano em sua integralidade e consequentemente com
necessidade de cuidados integrais, o psicélogo vem entdo contribuir ao longo de todo o
processo vivido pelo paciente e familia, desde o diagndstico e por toda evolugao clinica, até o
luto vivido pelos familiares diante da perda. Pela formacdo e conhecimento especializado
sobre o psiquismo ¢ personalidade humana, no fortalecimento dos processos de humanizagao
e no auxilio da comunicac¢do na triade paciente-equipe-familia, o trabalho do psicologo se
torna parte imprescindivel para os servigos de cuidado paliativo.

As equipes de cuidados paliativo vivem desafios diarios diante de temas como a
finitude humana, a morte, o morrer e o luto, por se tratar de temas pouco ou nada explorados
na formagao de tantas areas profissionais que atuam nos cuidados paliativos. Tal lacuna na
formagdo profissional reforca ainda mais os tabus e dificuldades experimentados pelos
profissionais no exercicio do trabalho em cuidado paliativo. Assim, a presenga do psicologo
vem promover e sustentar a circulagdo de reflexdes e discussdes entre a equipe sobre a
subjetividade humana e questdes inerentes a vida. Tais aproximagdes podem afetar
positivamente a perspectiva das intervengdes de equipe, com maior sensibilidade e
consciéncia para a singularidade, as necessidades e os cuidados com a pessoa atendida
(Nunes; Diniz, 2023).

De acordo com Hermes e Lamarca (2013) o trabalho do psicologo tem como objetivo
amenizar o sofrimento humano diante de uma grave doenca que ameace a continuidade da
vida, atuando no suporte € manejo diante de possiveis repercussoes psiquicas pelo
adoecimento organico como a ansiedade e a depressdo, acompanhar o paciente e sua familia
em todas as etapas do tratamento. O profissional de psicologia contribui para que

pensamentos, sentimentos, expectativas € emogoes relativos ao momento vivido possam ser
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expressos, verbalizados tanto pelo paciente quanto por seus familiares, mas também atua na
compreensdo ¢ manejo diante do siléncio do paciente ou de algum familiar em relagdo a esta
experiéncia, tamanho o sofrimento presente. Contribuem também na circulacdo e
entendimento de informagdes, dados de realidade e de orientagdes no processo de cuidados
realizados.

A escuta qualificada e o acolher sdo tarefas inerentes ao psicdlogo para que neste
contexto ele consiga identificar as reais demandas que venham do paciente e sua familia e isso
contribui também no trabalho de equipe interdisciplinar. Este profissional dispde de recursos
interpessoais que promovem aproximacgao e comunicacdo verbal e ndo verbal com o paciente
e familia, o que tende a facilitar a formagao de vinculo e confianga nesta relagao de cuidados.
Ao psicologo caberd junto ao paciente olhar sobre suas proprias questdes existenciais, seus
sentidos proprios de vida e também de morte, da espiritualidade, do caminho de vida
percorrido, as relagdes vividas, os conflitos, os afetos, as possibilidades e limites da condi¢ao
humana e também da medicina, além de explorarem juntos em atendimento o que foi possivel
ou ndo em sua historia pessoal diante agora da real possibilidade de seu fim (Hermes;
Lamarca, 2013).

Diversas problematicas emergem no campo da bioética enquanto desafio fundamental
no campo da saiude e o cuidado proposto em situagdes tdo limites entre a vida e a morte. Diz
do reconhecimento por parte dos profissionais da area tanto de suas proprias dificuldades ao
viver esta assisténcia quanto também de reconhecer as necessidades mais particulares do
paciente e seus familiares. Com isto, a tomada de decisdes e de intervencdes mais condizentes
ao momento ¢ demandas que possam surgir naturalmente e nisto se fortalece o conhecimento,
as aproximacoes e o cuidado entre as relacdes humanas (Campos; Silva; Silva, 2019).

Ainda sobre a comunicagdo, principalmente de mas noticias, Gomes e Othero (2016)
afirmam a relevancia de ser uma comunicacdo ser aberta e ativa, que parte de um vinculo
pautado na confianca entre a equipe com o paciente ¢ sua familia. Um compartilhar de
informacdes que seja gradual, progressivo e suportdvel aos envolvidos e a necessidade de
presenca ativa de toda a equipe neste processo, o que sinalizara coesdo ideias e intervengdes
na busca pelo melhor, dentro das possibilidades que o quadro clinico permitir, ao paciente e
sua familia.

Neste processo de humanizacao dos cuidados o psicologo € visto como integrante
fundamental, visto seu preparo justamente no que tange as questdes humanas, na consideragao
dos fatores psicologicos sejam eles as emogdes, 0s sentimentos, as atitudes e comportamentos

que emergem deste contexto de sofrimento. E ndo apenas isto, a abordagem sobre temas como
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a “morte” e suas tantas repercussoes para paciente e familiares, além de questdes que falam
sobre ética e moral, tdo presentes neste contexto de cuidados (Palmeira; Scorsolini-Comin;

Peres, 2011).
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2 ATENCAO DOMICILIAR

A Atencao Domiciliar no Brasil vem de um processo que teve inicio na década de
1960 em resposta a superlotacao dos hospitais. Nos anos 1990 foram significativos avangos
de carater municipal e territorial com o surgimento do Sistema Unico de Saade — SUS. Com
isso os servigos domiciliares se disseminaram e se desenvolveram, ndo apenas os servicos de
carater publico, mas os particulares também. Com a Lei n° 10.424 de 2002 a assisténcia
domiciliar € regulamentada no SUS, porém o apoio técnico e financeiro de ordem federal foi
incipiente nos primeiros anos até que em 2011 um Grupo de Trabalho (GT) do Ministério da
Satude (MS) composto por diversos representantes de variados segmentos, federal, municipal,
de profissionais da area e de gestdo, iniciaram discussdes sobre aperfeicoamento teorico,
técnico e logistico dos servicos domiciliares. Como resultado deste GT foi criado o
“Programa Melhor em Casa” para expansdo e qualificagdo da Atencdo Domiciliar no Brasil
(Brasil, 2014).

Atualmente as Portarias de Consolidagdo GM/MS n° 5 e 6 de 28 de setembro de 2017
orientam a operacionalizagdo dos servicos de atencdo domiciliar (SAD) (Brasil, 2017a,
2017b). Nelas sdo descritos os objetivos da atengdo domiciliar tais como a reducdo pela
procura e também do tempo de internagdo hospitalar. a humanizagdo e a
desinstitucionalizacdo; o fortalecimento de autonomia do paciente quando no domicilio junto
a sua familia; uma melhor otimizagao dos investimentos ¢ do uso da estrutura da Rede de
Atencdo a Saude (RAS); a atuacdo das equipes de profissionais de saude em trabalho
interdisciplinar; o perfil dos pacientes a serem atendidos em domicilio em razdo do tipo de
patologias apresentadas e dos cuidados e intervengdes necessarios; a necessaria pactuacao
entre os entes federal, estadual e municipal na realizacdo da aten¢do domiciliar; e define o que
cabe a cada uma das partes neste processo (Verdi; Pires, 2022).

Cecilio (2009) considera a Atencdo Domiciliar atravessada por determinantes e
determinagdes sociais e aspectos politicos, culturais, econdmicos € como um espaco para
realizagdo de cuidado, primeiramente traz consideragdes sobre o cuidado propriamente dito.
Para tanto, Cecilio (2009) especifica trés dimensdes que atuam de modo interdependente e se
complementam no cuidado: a dimensao profissional, a organizacional e a sistémica. Sobre a
dimensao profissional o pesquisador menciona a postura ética do trabalhador/profissional, a
capacidade técnica e o adequado uso do saber profissional, bem como a disposi¢do a criacao
do vinculo profissional-usuério. Tais componentes irdo conduzir a boa ou a ma realizacdo do

trabalho pelo profissional na atencdo domiciliar junto ao paciente e sua familia (Brasil, 2013).
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Quanto a dimensdo organizacional ele faz men¢do sobre a logica e praticas ja
instituidas no contexto intra-hospitalar ¢ o desafio em transpor de modo adaptado esta
realidade organizacional ao domicilio por tratar-se de um novo espago, com novos atores e
novos processos. A contextualizacdo neste sentido ¢ imperativa a nova realidade para
producdo do cuidado necessario no espago do proprio usudrio. Por fim, a dimensdo sistémica
diz da relevancia do trabalho em rede. E imprescindivel para o pesquisador a articulagdo entre
o cuidado que acontece no domicilio e os diversos servigos de saude oferecidos ao usudrio,
principalmente daqueles em seu territério. E fundamental ao usuério dispor de acesso aos
demais servigos da rede assistencial em continuidade ao cuidado recebido em domicilio e ao
profissional de satide, pois tais servicos lhe servirdo de apoio logistico e técnico em seu
trabalho cotidiano no domicilio (Brasil, 2013).

Com o desenvolvimento ¢ expansdao da Atencdo Domiciliar, o publico alvo e suas
distintas demandas foram gradualmente estabelecidos enquanto servigos substitutivos e
complementares aos servigos hospitalares a partir de acimulo de experiéncias e referéncias
clinicas dos ultimos vinte anos aumentaram. Isso impde um constante desafio de adequagao
dos profissionais em sua pratica com atuacao em diferentes realidades e quadros clinicos.

Atualmente a AD atende diversas e complexas demandas, como os casos de p6s-AVE
(acidente vascular encefalico), cuidados geriatricos, Sindrome de imobilidade, Doencas
respiratorias cronicas, Doengas cardiovasculares, Infeccdes de trato urindrio (Itu’s), Feridas e
outras afecdes de partes moles, Reabilitacdo neurofuncional e motora, Reabilitacdo
nutricional, Constipacdo, Transtornos de saide mental, latrogenias, Neoplasias, Doencas
infectocontagiosas cronicas, Sindromes neuroldgicas da infancia ao envelhecimento, Atengao
domiciliar materno-infantil, Doencas osteomusculares e Cuidados paliativos. Importante
entender que todas estas possiveis demandas foram incorporadas na Atencdo Domiciliar
sistematicamente na medida em que servicos € equipes se estruturaram para cuidados de

ordem organica e psicossocial.

2.1 Domicilio e cuidado paliativo: interfaces possiveis

Ao se considerar o Cuidado Paliativo em Aten¢cdo Domiciliar a OMS (WHO, 2002)
propoe beneficios ndo apenas para pacientes e familiares, mas também para o sistema de
saude. O paciente tem a oportunidade de ser cuidado em seu proprio ambiente, de modo
pessoal e junto aos seus. Para a familia muitas vezes torna-se satisfatorio participar

ativamente dos cuidados do paciente mantendo sua identidade e vontades, inclusive no
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enfrentamento da morte quando esta se aproximar. Quanto aos sistemas de satide o cuidado
em domicilio pode reduzir altos custos com internac¢des e procedimentos considerados futeis,
dada a situacdo clinica do paciente. Tais fatores devem ser levados em conta mediante uma
transi¢do responsavel e cuidadosa do hospital para o domicilio primeiramente ao paciente, sua
familia e também para o servigo de equipe domiciliar que entdo sera sua referéncia.

Simao e Mioto (2016) afirmam que Cuidado Paliativo e Atencdo Domiciliar tém
ganhado cada vez mais espaco na agenda das politicas de saude nos paises latino-americanos,
além de questdes relativas a humanizacao do cuidado ela se d4 também por otimizacao de
recursos financeiros com redugdo de gastos hospitalares. Os autores chamam a atencdo para o
fato de que aquilo que representa reducdo de custos das instituicdes hospitalares podera
representar alta de custos para grande parte das familias que agora se vém com a
responsabilidade de cuidar em casa, ou seja uma transferéncia de gastos que pode representar
mais dificuldades dada a realidade social de vulnerabilidade hd que tantas familias estdo
expostas.

Verdi e Pires (2022) mencionam a relevancia da contextualiza¢do para implementacao
do Programa Melhor em Casa em dado territorio, diferente do que anteriormente acontecia
quando normas ¢ modelos instituidos se aplicavam em ambito geral excluindo-se
particularidades locais. Enfatizam a importancia que ha na capacidade de flexibilizagdo das
acOes propostas para a atencao domiciliar dentre as multiplas realidades dos municipios do
Brasil sem que com isso se perca a esséncia e objetivos das propostas construidas
coletivamente em nivel federal. Um fator que contribuiu para o éxito do Melhor em Casa foi
ter nos grupos de trabalho e formulagao representantes de diversas realidades municipais que
j& traziam consigo certa experiéncia quanto a atencao domiciliar, o que contribuiu para a
construcdo de propostas que desde seu inicio considerou um mosaico de perspectivas e acdes.

O paciente admitido no Programa Melhor em Casa ¢ classificado e acompanhado em
relagdo a complexidade e gravidade de seu quadro clinico e isto norteara quais profissionais e
condutas lhe serdao necessarios, inclusive sobre o tempo de permanéncia no Programa, se dias,
semanas, meses, ou anos, enquanto a necessidade desta assisténcia se mantiver. Neste sentido,
para que bem se efetivem os cuidados domiciliares ¢ fundamental conceber a Atencao
Domiciliar enquanto area transdisciplinar visto que por ela percorrem diversas outras
abordagens de conhecimento e intervengdes em saude. Somente com a interagdo entre a
aten¢do bésica, a assisténcia farmacéutica, a reabilitacdo, a gestdo do cuidado, a humanizagao,
o monitoramento e avaliagdo, a rede de atenc¢do a saude, a regulacdo e outros servicos, a AD

sera possivel. A realidade em AD ¢ vivenciada com muitos desafios, mas na soma dos
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esfor¢cos e compartilhamento de responsabilidades pode ser vivida com eficiéncia em atengdo
a populagao.

Em Aten¢dao Domiciliar o acolhimento enquanto postura da equipe ¢ vital diante do
sofrimento que o paciente e sua familia se encontram. E preciso disponibilidade interna dos
profissionais para a escuta e compreensdo sobre as reais demandas e sobre a singularidade
vivida por cada paciente em seu contexto, isto permitira agdes mais adequadas por parte da
equipe (Ruben et al., 2009).

Quando o profissional se dispde ao atendimento domiciliar ele precisa estar atento
também a possiveis necessidades que possam surgir em atendimento que estejam além de seu
campo de atuagdo profissional ¢ além inclusive do campo da satide. E preciso acolher tais
necessidades que emergem e colocar em pratica a perspectiva de clinica ampliada, que visa
fortalecer a Intersetorialidade por meio de acdes conjuntas pela prote¢do, emancipagdo e a
corresponsabilizacdo do paciente em seus espacos de vida (Brasil, 2004).

Procopio et al. (2019) ressalta também a importancia ¢ a poténcia que a Atencdo
Domiciliar apresenta, pela forma adaptada e muitas vezes criativa com que profissionais e
usuarios constroem juntos o cuidado que se adequa a realidade local. Um cuidado que
fortalece a corresponsabilizagdo de paciente, familia e equipe, ¢ implicagdo de todos os
envolvidos neste processo. Entende-se também que a visdo interdisciplinar precisa ser
fortalecida, internalizada, no sentido de nado centralizar em uma ou outra formagao
profissional a condug@o e tomadas de decisdo sobre as acdes e condutas de modo unilateral.
Esses principios devem nortear os profissionais atuantes em CPs na Atengdo Domiciliar e
aqueles que ainda atuardo, mas para isso mudancas curriculares precisam ocorrer na formagao
de futuros profissionais de satde.

As equipes de AD, por exercerem um trabalho especializado, tém muito a contribuir
em matriciamento com as equipes de aten¢do basica. O matriciamento diz do compartilhar
saberes mais especificos e recursos técnicos uteis para a atuagdo com determinadas demandas
no sentido de instrumentalizar e fortalecer os processos de cuidados das equipes locais junto
aos usuarios daquele determinado territorio, pela complexidade que ali venha se apresentar e
também no sentido de melhor intervir quando no agravamento de outros casos. Dada a
especificidade dos casos clinicos um potente instrumento norteador das equipes de AD € o
Projeto Terapéutico Singular (PTS), que engloba o conjunto de agdes, medidas e condutas,
clinicas e psicossociais.

O PTS pode ser amplamente utilizado em servigos de satde e de outros setores para

uma atuagao profissional clara, organizada e compartilhada em atendimento as necessidades



33

de cada paciente cuidado em AD e em toda rede de atengdo ao cidaddo (Brasil, 2008).
Procopio et al. (2019) comenta que um dificil aspecto em Atengdo Domiciliar ¢ o momento de
transi¢do da internagdo hospitalar para o acompanhamento clinico em domicilio. Reagdes
como medo, inseguranca ¢ ansiedade sao naturais a0 momento para o paciente e sua familia,
assim a transicao precisa ser bem planejada e bem executada para que o paciente de Cuidados
Paliativos ndo tenha seu quadro mais comprometido neste momento, nestes casos o PTS ¢
fundamental.

Para tanto a comunicagao entre os servigos de AD e da rede de atengao ¢ fundamental
para cada conduta e intervencao. Quando ja em domicilio deve-se buscar um cuidado singular
com base nas demandas daquele paciente em seu contexto de vida. Outro ponto importante
em AD ¢ 6bito em domiciliar, por toda ansiedade, inseguranca e sofrimento que esta situagao
naturalmente provoca. Os profissionais da AD devem considerar previamente a morte do
paciente as suas proprias vontades, suas possibilidades orgénicas e psiquicas e as condi¢des
sociais do paciente e de sua familia frente a iminéncia da morte.

Ao se considerar o cuidado paliativo em AD a Organiza¢do Mundial de Saude (WHO,
2002) coloca que os beneficios ndo apenas para pacientes e familiares, mas também ao
proprio sistema de saude. O paciente tem a oportunidade de ser cuidado em seu proprio
ambiente, de modo pessoal e junto aos seus. Para a familia muitas vezes torna-se satisfatorio
participar ativamente dos cuidados do paciente mantendo sua identidade e vontades, inclusive
no enfrentamento da morte quando esta se aproximar. J4 para os sistemas de satide o cuidado
em domicilio pode reduz ir altos custos com internagdes e procedimentos considerados futeis
dada a situagdo clinica do paciente. Tais fatores devem ser levados em conta tdo somente se
mediante uma transi¢do de cuidados sustentavel e satisfatoria primeiramente ao paciente, sua
familia e para o servigo de equipe domiciliar que sera referéncia a partir dali.

Simado e Mioto (2016) afirmam que cuidado paliativo e AD tém ganhado cada vez
mais espago na agenda das politicas de saude nos paises latino-americanos, além de questdes
relativas @ humanizagdo do cuidado ela se da também por otimizagdo de recursos financeiros
com reducdo de gastos hospitalares no alto custo das internagdes. Porém, os autores chamam
a atencdo para o fato de que aquilo que representa redugdo de custos das institui¢des
hospitalares podera representar alta de custos para grande parte das familias que agora se vém
com a responsabilidade de cuidar em casa, uma transferéncia de gastos, o que em muitos
casos representara maiores dificuldades dada a realidade social de vulnerabilidade ha que

tantos estdo sujeitos nestes paises.
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Vasconcelos e Pereira (2018) em revisdo bibliografica sobre Cuidado Paliativo em AD,
ao citarem ‘“Planning and implementing palliative care services: a guide for programme
managers” desenvolvido pela OMS destacam que para se implementar o servigo de cuidado
paliativo em atencdo domiciliar existem oito aspectos considerados primordiais, sdo eles:
considerar as demandas do paciente em seu contexto e os recursos que ele dispde; documentar
e registrar institucionalmente todo o processo de modo a todos estarem respaldados; dispor de
um plano de acdo e cuidado bem delineado que organize e torne claro a todos o
acompanhamento.

Mencionam ainda a continuada formagao aos profissionais envolvidos visto tratar-se
de uma modalidade de cuidados em continua transformag¢ao dada a propria dindmica e espago
onde o cuidado se d&; captar recursos por demandar investimento continuo para manutengao
da assisténcia; integrar o servico de aten¢do domiciliar & ateng¢do primdria e terciaria da rede
de saude, pois agdes fragmentadas tenderdo a ineficiéncia e consequente sofrimento aos
usuarios do servigo; tornar o servigco amplamente conhecido no sentido de estar, cada vez
mais, disponivel e acessivel a populacdo; e por fim envolver outros atores e organizagdes pelo
fortalecimento das agdes e perspectivas de cuidado integrado.

Deslocar um paciente de internagdo hospitalar onde os recursos estavam prontamente
disponiveis e encaminha-lo ao domicilio com toda adaptagdo estrutural necessaria e possivel
ao seu acompanhamento é um grande desafio. E considerar além de todo respaldo
institucional o suporte clinico de pessoal especializado, tecnologias e insumos necessarios. E
considerar a realidade de vida do paciente em seu territorio, quanto ao domicilio e toda
estrutura fisica, com seguranca e acessibilidade, além dos fatores sociais que o circundam e o
afetam, o fator economico da familia, as condi¢des sanitdrias, a disponibilidade de energia
elétrica, a coleta de lixo, dentre outros. (Vasconcelos; Pereira, 2018).

Todos estes fatores viabilizam para a equipe a realizagdo do cuidado de modo mais
seguro clinica e socialmente, e assim o paciente pode ser atendido de modo mais pessoal,
humanizado e digno junto a sua familia. Neste sentido os encaminhamentos por parte dos
profissionais em domicilio e a Intersetorialidade serdo necessarios a despeito de dificuldades
que sejam previamente identificadas durante a avaliagdo de admissdo para o servigo
domiciliar ou mesmo por demandas que naturalmente possam surgir durante o
acompanhamento (Vasconcelos; Pereira, 2018).

A existéncia dos critérios de elegibilidade do paciente, sejam estes critérios de ordem
social ou os de ordem clinico-assistencial representam seguranga e cuidado ao paciente. Um

paciente com condic¢oes suficientes para receber tal atencdo, somado a uma equipe apta para
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condutas e tomadas de decisdes sem constante supervisdo ¢ essencial. Tanto ¢ que desde 1996
a OMS tem priorizado acdes em atencdo domiciliar para pacientes com doengas cronicas €
que demandem de cuidado paliativo por possibilitar um cuidado integral em sua saude, que
lhe permita o convivio familiar com afeto e responsabilidades compartilhadas em beneficio do
paciente, valorizando a aten¢do clinica especializada em detrimento de uma logica
hospitalocéntrica (Simao; Mioto, 2016).

Esta valorizagdo da atencdo clinica pode ser observada quando ¢ possibilitada as
equipes de AD realizarem o CP a partir dos pilares especificos a area. Estes pilares
fundamentam sua pratica ao auxiliar familiares e cuidadores para o cuidado no domicilio
devidamente orientado e instrumentalizado e considerar e respeitar os aspectos culturais que
marcam a singularidade dos pacientes e suas familias pelo espago privado a que os
profissionais adentram para realizar o cuidado, com isso tornam o entendimento das
informagdes o mais acessivel possivel por meio de clara comunicagdo para evitar ou atenuar
ao maximo dores e outros desconfortos que o paciente possa vir a ter. Proporcionam toda
seguranga e suporte possiveis ao paciente e familia ao suporte clinico no aconchego de casa e
diante da morte e do luto contribuem com apoio e alivio pelo sofrimento vivido em respeito as
possibilidades naquele contexto (Oliveira, 2010; Yamaguchi et al., 2010).

Quanto a morte no domicilio, trata-se de uma questao que muito mobiliza os pacientes
e seus familiares. Muitos pacientes expressam o desejo em morrer na propria casa, seu lugar
de historia vivida, proximo daqueles com quem partilhou a vida. Porém, o medo e a
inseguranca por desassisténcia clinica e consequente sofrimento do paciente, o medo da perda
e dor da separagdo dos familiares ou pelo dificil manejo no momento final, inclusive com o
corpo, o pos-0bito e encaminhamentos necessarios sao alguns dos motivos que podem levar o
paciente e/ou seus familiares a duvidas sobre a situacdo de morte no domicilio. O que se
percebe ¢ que com a seguranga clinica, emocional e sdcio-institucional proporcionada pelo
vinculo com as equipes de atencao domiciliar, os usudrios tendem a considerar a morte algo
possivel de se viver em casa. Vale sempre ressaltar que a decisao sobre a morte em domicilio
pertence ao paciente ou se este ndo responde mais, dada sua condicdo clinica, a decisdao
competira aos familiares, sem imposi¢des da equipe (Oliveira, 2010; Yamaguchi et al., 2010).

Lidar com a morte e tudo que a circunda ndo ¢ tarefa simples apenas ao paciente e
familiares, pode ser uma questdo dificil também para os profissionais da area da satde.
Kovéacs (2010) menciona que a forma com que estes profissionais irdo lidar com o sofrimento,
com as questdes da morte e do morrer em seu trabalho estard muito relacionado com o modo

pessoal com que lidam com suas dores e perdas particulares. Isto diz respeito a formagao e
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amadurecimento pessoal de cada profissional, que inclui as perdas e lutos vividos, a historia
cultural que o profissional traz consigo e suas representagdes sobre viver e morrer. Implica
também a formacao técnica profissional, do caminho percorrido desde a graduagdo, de toda
uma fundamentagao tedrica e pratica para manejo do tema que tenha recebido, ou nao.

Neste sentido, as questdes inerentes ao contexto de trabalho, que inclui aspectos de
adoecimento, sofrimento e/ou de fim de vida do paciente em seu contexto podem gerar muito
estresse, acompanhado de profundo sofrimento, sentimento de frustracdo, impoténcia e
também revolta entre os profissionais envolvidos, o que em certo grau pode se tornar
adoecedor, pois que ¢ determinado pelas condigdes internas deste profissional para viver tais
experiéncias (Kovécs, 2010).

Além de toda esta vivéncia de decisOes, condutas, expectativas, tensoes, sentimentos,
deveres e responsabilidades experimentados pelo profissional que realiza o cuidado paliativo
na aten¢do domiciliar, ele também poderd ser alvo de multiplas reagdes que venham do
paciente ou de sua familia. O profissional pode perceber tanto a gratidao e o reconhecimento
pelo que ali realiza quanto também ser alvo de revolta e agressividade do paciente e familiares
por todo sofrimento que estdo vivendo. Isto ird depender de uma série de fatores do contexto
possivel, da condigdo clinica do paciente, da conducao da equipe, do vinculo estabelecido no
cuidado e de desdobramentos no acompanhamento.

Sentimentos diversos e questdes técnicas se misturam, se confundem, ao ponto do
trabalhador também se questionar, se desqualificar, quando em meio a tais situagdes de crise.
Nao dispor de espago seguro para se expressar quando precisar e quiser, para ser acolhido e
compartilhar daquilo que ¢ vivido internamente sobre seu trabalho pode tornar ainda mais
dificil e angustiante o trabalho e levar este profissional ao adoecimento psiquico relativo as

funcdes, atividades e vivéncias do trabalho (Kovécs, 2010).
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3 METODOLOGIA

Esta pesquisa se justifica pela vivéncia enquanto psicologo e trabalhador em saude
publica da atencao domiciliar e cuidados paliativos ha mais de 15 anos. Pelas trocas didrias de
experiéncias com colegas profissionais das diversas areas da saude que atuam também neste
campo. A escolha do tema se dd pela observacdo e escuta didria sobre impressoes destes
colegas trabalhadores, seus desafios, expectativas, angustias e estratégias para lidarem com o
trabalho didrio junto aos pacientes em paliatividade e suas familias no contexto de atengao
domiciliar.

Como objetivo geral buscou-se compreender a vivéncia de profissionais da saude que
atuam em programa de saiide publica — o Programa Melhor em Casa. Da percepciao e
possiveis repercussdes que estes profissionais venham viver pela relizagdo de assisténcia a
pacientes em cuidados paliativos no contexto de atencdo domiciliar. A este objetivo geral
fundamentamos os objetivos especificos de entender teoricamente os processos e dindmicas
que fizeram sugir e avangar os Cuidados Paliativos internacionamente até sua chegada ao
Brasil, sua estruturacdo nos servigos de saude até sua insercdo nos servicos de Atenc¢ao
Domiciliar pelo Brasil e mais especificoo em Uberlandia/MG além também de analisar a
conceituagdo e percepcao dos profissionais de saude participantes da pesquisa quanto a
vivéncia do trabalho realizado em Cuidados Paliativos pelo Programa Melhor em Casa.

Para tanto utilizamos a metodologia qualitativa a partir da Anélise de Conteudo (AC),
pois entendemos que desde muito tempo na histéria da humanidade, mas especialmente a
partir do século XIX, que reflexdes acerca de como proceder em investigagdes cientificas
mobilizam pesquisadores e iniciantes nesse campo, visto que ja no final do século XIX e
inicio do século XX, antropologia e sociologia ja debatiam a questdo. Para Goulart (2018)
este movimento sinaliza a busca para além da dimensdo quantitativa, mensuravel e
observavel, predominante na época sobre o fazer ciéncia.

A Psicologia, enquanto area de saber cientifico, avanca de uma ciéncia empirica, de
base positivista e que assim norteava suas pesquisas, para entdo concepcdes que busquem
compreender o objeto de pesquisa em sua singularidade, enquanto construgdo social e
histérica. Assim, para o autor citado a pesquisa qualitativa surge e se desenvolve e tem sido
instrumento na busca por compreensdo da subjetividade humana, com rigor e critérios
cientificos metodoldgicos na construgdo do conhecimento cientifico.

Na busca por interpretagdo da realidade subjetiva, a AC surge enquanto metodologia e

pode ser definida “como um conjunto de instrumentos metodologicos que t€ém como fator
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comum uma interpretagdo controlada, baseada na inferéncia” (Bardin, 2010 apud Castro;
Castella Sarriera, 2011) e se mostra como um dos encaminhamentos metodoldgicos de
pesquisa mais populares no campo da satde, a exemplo dos saberes da psicologia ¢ da
enfermagem.

Para Castro e Castelld Sarriera (2011) a AC se constitui em uma metodologia de
pesquisa que implica certas regras em seu processo tais como a organizagao, a categorizagao e
o tratamento de dados. Ainda em Castro e Castella Sarriera (2011) esses ressaltam que em
uma comunicagao cientifica rigorosa, a descricdo do método, a ordem dos procedimentos
adotados ¢ fator imprescindivel na constru¢do de uma conclusdo e, neste sentido, o
pesquisador ao ter a AC como sua referéncia se dedique eximiamente em fazé-lo.

Nos propusemos a seguir a linha metodoldégica de um estudo exploratorio e
observacional, com analise qualitativa. Como método cientifico realizamos uma pesquisa de
campo que permitiu a aproximacgao sobre a realidade natural dos sujeitos participantes da
pesquisa. Como instrumento de coleta foi utilizado a entrevista semiestruturada (Apéndice 1)
em abordagens individualizadas com os profissionais das Unidades SAD/Programa Melhor
em Casa da Universidade Federal de Uberlandia (UFU) e SAD/Programa Melhor em Casa da
Prefeitura Municipal de Uberlandia (PMU), situadas na zona urbana do municipio de
Uberlandia/MG, o qual esté inserido na regiao norte do Triangulo Mineiro. O SAD-PMU teve
inicio nesta localidade no ano de 2013 e conta hoje com 53 profissionais de satide na
assisténcia por toda a cidade distribuidos nos 3 periodos, 24h por dia, nos 7 dias da semana. O
SAD-UFU teve seu inicio em 2013, hoje conta com 30 profissionais de saiude, oferece
assisténcia em Uberlandia e suporte e treinamento de equipes em mais 11 municipios de
abrangéncia.

A entrevista semiestruturada possibilita a identificagdo e categorizagdo dos
participantes enquanto que as perguntas abertas possibilitam a livre expressdo de contetido
dos entrevistados pertinentes aos objetivos deste estudo. A pesquisa foi realizada apds
aprovagdo pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Uberlandia. A
populagdo deste estudo foi composta por profissionais 18 profissionais pertencentes as
equipes citadas, sendo 8 SAD-UFU e 10 SAD-PMU, das areas de Psicologia, Servi¢o Social,
Fisioterapia, Enfermagem, Medicina, Odontologia e Nutricao.

A principio foi colocado para as duas equipes o projeto desta pesquisa com seus
objetivos e da livre participagdo dos profissionais. Em dias agendados previamente foram
feitas as entrevistas com aqueles que se interessaram em participar. As entrevistas foram feitas

em local que preservou o sigilo dos entrevistados apos assinatura do Termo de Consentimento
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Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice C) que contém as responsabilidades e os dados do
pesquisador, de seu orientador e Institui¢do responsavel, bem como dos termos de prote¢cdo ao
participante.

As entrevistas foram gravadas com autorizacdo dos participantes e transcritas
posteriormente para andlise e discussdo nos resultados. Seriam excluidos aqueles que nao
assinassem o TCLE e ndo aceitassem pela gravagdo da entrevista, porém todos que se
dispuseram ao estudo também aceitaram seus termos. Desde o inicio de nosso projeto de
estudo propusemos 30 entrevistas, porém identificada a saturagdo na repeti¢ao das respostas, a
mesma foi encerrada a coleta de dados em 18 participantes/entrevistas.

Pela transcricdo optamos em extrair alguns trechos e colocamos os mais interessantes
para ilustrar e sustentar a analise dos resultados e denominado com a letra “P” cada
participante da pesquisa. Assim, esperamos garantir o anonimato e também possibilitar ao
leitor deste estudo a maior acuidade acerca das respostas, € com isso, 0s sujeitos

pesquisadores e leitor podem tirar e abstrair analises e elocubragdes em conjunto.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

A primeira etapa das entrevistas estabelece um perfil sociodemografico e profissional

dos participantes da pesquisa:

Quadro 1 - Perfil sociodemografico e profissional dos participantes. 2025.

Tempo Atuaciio no
Género Idade média Formacio de Profissao SAD
formacio
14 F 4 M 44,8 anos 2 graduagdo 11,4 anos | Odontologia 1 4,2 anos
16 pos- graduagdo Medicina 4

Téc. Enfermagem 2
Fisioterapia 3
Psicologia 1
Assisténcia Social 1
Enfermagem 4
Nutrigdo 2

Fonte: Souza, K. G. e Bacelar, W. K. A. 2025.

Diante do tema proposto, quanto a conceituagao sobre cuidado paliativos, as respostas
dos participantes deram énfase ao progndstico reservado: P.3: “doenca que ndo tem cura’;
P 10: “pessoa que esta com alguma doenga cronica”; P.5: “doenga grave”; P.18: “cuidados
direcionados para a prote¢do do individuo que esta com uma doen¢a incuravel”.

Os entrevistados trazem também o aspecto ampliado do conceito:

P.11: bem estar, conforto,

P.2: Ndo necessariamente sdo cuidados em fase terminal de vida;

P14: forma de assisténcia de saude, manejar controle da dor, sintomas,
dignidade de vida;

P.16: proporcionar uma vida melhor para esses pacientes, dentro de suas
possibilidades;

P.13: conforto para o paciente e para a familia, ser humano de forma global
e os familiares, alivio dos sintomas e da dor.

Percebemos ai uma aproximagao das respostas ao conceito proposto pela OMS (2022),
ao afirmar que cuidados paliativos sdo os: cuidados ativos e integrais prestados a pacientes
com doenga, progressiva e irreversivel, potencialmente letal, sendo fundamental o controle da
dor e de outros sintomas através da prevencao e do alivio do sofrimento fisico, psicologico,
social e espiritual. Oliveira (2010) e Yamaguchi et al. (2010) reafirmam neste sentido a
abrangéncia do conceito dos cuidados paliativos por nao ficar restrito a sentidos de ndo-cura e
morte, mas a possibilidade de cuidados que devem ser implementados para conforto e

seguranca do paciente durante o tempo de vida que ainda houver, inclusive com a inclusdo da
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familia enquanto uma unidade de atengdo por parte da equipe e de apoio e cuidados ao
paciente, mesmo no domicilio.
Em alguns trechos das falas foi possivel perceber também uma associagao direta do

conceito de paliatividade a cuidados de fim de vida:

P.1: conforto para o paciente e tranquilidade para o familiar nos momentos
finais de vida,

P.8: conforto ao paciente nesse fim de vida, né;

P9: cuidados de fim de vida [...] melhoria da qualidade de morte;

P15: que a pessoa esteja em processo ativo de morte, ela ndo sofre,
descansa em paz; P.12: ndo tem mais tratamento, uma vida melhor no fim de
vida.

Quanto a isso, Hassegawa et al. (2019), deixa posto que cuidado paliativo ndo se
restringe a cuidados em final de vida, mas que se trata de cuidados propostos desde a
identificacdo de um diagndstico considerado irreversivel, cuidados em um percurso de
adoecimento que pode perdurar por longo periodo com estabilidade e vigor deste paciente e
que em dado momento culminardo sim na terminalidade, porém nao se restringem a esta fase.

Diante da questao do tema cuidado paliativo na formacao profissional, somente cinco
participantes afirmaram ter tido algum tipo de contato com o tema em graduagdo como se

percebe nas seguintes falas:

P2: na graduacdo, muito pouco na verdade, foi na residéncia (pos-
graduag¢do) e aqui no SAD, com a experiéncia;,

P 10: foi pouquissimo para ter alguma condi¢do de atuar, muito pouco perto
da énfase que tem nas outras temdticas;

P 13: muito pouco, ambulatorio de cuidados paliativos de forma muito
breve, coisa de uma semana talvez,

P14: foi pontuado, mas ndo tivemos nenhuma disciplina especifica, fui
aprender sobre cuidado paliativo no servigo em si.

Os demais participantes da pesquisa afirmaram ndo ter tido qualquer contato com o

assunto:

P.1: nunca estudei, eu aprendi aqui no SAD;

P4: nem ouvi falar sobre cuidados paliativos;

P.7: ndo, eu vim aprender sobre cuidado paliativo aqui no SAD mesmo, foi
bem dificil e assustador;

P15: ndo, eu fui conhecer cuidados paliativos ao entrar no SAD, eu nunca
tinha escutado falar,

P 16: na faculdade ndo, ja na pratica, aqui dentro do servigo, treinamento de
cuidado paliativo, iniciativas do trabalho, do setor aqui,
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P.18: foi aqui no SAD, entender o que de fato é cuidado paliativo na atengdo
domiciliar, uma falha na nossa formagao, fez falta ndo sé pra mim.

Para Fonseca e Giovanini (2013), somente por meio de educagdao de qualidade se
consegue profissionais aptos a este trabalho. Para tanto afirmam a urgente necessidade de
serem implementados programas especificos e disciplinas relacionadas a Cuidados Paliativos
nas grades curriculares dos cursos de graduacdo em saude por identificar na atualidade um
despreparo tanto técnico quanto emocional daqueles que atuam nesta area. Se trata do preparo
de futuros profissionais que irdo se deparar com situacdes graves clinicamente e também
situacdes complexas do ponto de vista psicologico e social, questdes bioéticas de vida e
morte, aspectos estes geradores de profundo sofrimento. Ressaltam também a necessidade da
formag¢do continuada nos servigos de C.P enquanto recurso para fortalecimento e
aprimoramento das equipes, 0 que permite profissionais cada vez mais conscientes e
alinhados com os principios ¢ condutas deste campo de assisténcia com os pacientes € suas
familias no contexto domiciliar.

Quando indagados sobre a realizagdo pessoal com o trabalho do cuidado paliativo em

domicilio, todos os participantes da pesquisa relataram satisfacao com esta vivéncia:

P.1: sim, eu gosto, a gente muda muito, muda a visdo né;

P.3: venho do contexto hospitalar que é muito obito, muita tristeza, e cair em
uma ateng¢do domiciliar que funciona, eu sou muito grata, equipe multi
muito unida, a gente conversa muito sobre o paciente, otima rela¢do com as
familias, isso me da um retorno maravilhoso;

P.6: eu me realizo porque estou dando conforto para o paciente e, ao mesmo
tempo eu sinto que eu deveria fazer mais, uma necessidade interna de curar,
de resolver o problema do paciente, mas muitas vezes eu ndo consigo;

P16: a gente fica muito feliz quando consegue conduzir um paliativo em
casa, ir até o final de vida, a gente considera como vitoria, da muita
satisfagcdo, um privilégio poder dar isso para a familia e para o paciente;
P15: realizagdo total em vocé ver as pessoas em um momento de dor, de
perda, a familia fica calma, feliz com o nosso trabalho e pra gente ¢
recompensado dessa forma, ver eles bem num momento de perda, eles verem
que fizeram tudo.

Além de decisdes, condutas, expectativas, tensdes, sentimentos e responsabilidades
experimentados pelo profissional ele também poderd ser alvo de multiplas reagdes que
venham do paciente ou de sua familia. O profissional pode perceber tanto a gratidao e o
reconhecimento pelo que ali ele realiza quanto também ser alvo de revolta e agressividade do
paciente e familiares por todo sofrimento vivido.

Isto ird depender de uma série de fatores, a condi¢do clinica do paciente, o preparo e

conducao da equipe, o contexto social, o vinculo estabelecido com o paciente e a familia e
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tantos desdobramentos possiveis. Sentimentos diversos e questdes técnicas podem se misturar
ao ponto do trabalhador por vezes se questionar ou até se desqualificar em meio a situagdes de
crise. Isto nos aponta para o preparo profissional e amadurecimento pessoal de cada um, que
inclui as perdas e lutos vividos, a historia familiar e cultural que o profissional traz consigo e
suas representagdes sobre o cuidar, o viver e o morrer (Kovacs, 2010).

Sobre trabalhar com cuidado paliativo na atengdo domiciliar os significados sdo

particulares, diversos, porém todos trazem atribuig¢do positiva sobre a vivéncia em questao:

P 1: é muito tranquilo, quando a equipe toda envolve, aceitagdo, obitos sdo
tranquilos, familiares ficam agradecidos;

P10: a gente esta aqui para servir ao outro e de acrescentar na vida das
pessoas, a gente tem que se perguntar para que a gente serve, fui entrando
nesse caminho, é onde estou me colocando,

P 14: traz importantes reflexoes didarias, por varias vezes que a gente td
trabalhando com cuidado com a saude, com equipe multi;

P13: pra mim o trabalho com a morte ajuda a dar significado a vida, e
especialmente quando por um programa que pra mim, tem muita qualidade
de trabalho, humanizado, realmente multiprofissional, um modo que possa
oferecer sentido ne, faz muito bem para nos como profissionais;

P8: a importdncia da gente, ndo so enquanto profissional ou no trabalho,
mas também como pessoa, a gente passa a ter uma visdo diferente desse fim
de vida e também da expectativa da gente né com o fim de vida.

Beserra e Brito (2024) nos chamam a atencao para a dimensao subjetiva do cuidado e
da individualidade humana, isto perpassa a relagdo profissional e paciente, profissional e
familia do paciente e entdo assim os trabalhadores neste campo de pratica precisam estar
atentos ao fato de que o adoecimento organico também ¢ vivido subjetivamente na
singularidade inerente a cada paciente com sua propria historia. As autoras destacam que o
profissional deve considerar os aspectos subjetivos ai presentes € que o saber técnico nao
pode se sobrepor ao cardter pessoal do cuidado, as necessidades do outro. Estas sdo
dimensdes complementares que juntas apontam para a integralidade do cuidado e a
integralidade da vida.

Se afetados emocionalmente e em que medida isto se da pela vivéncia do cuidado
paliativo na atencdo domiciliar, de modo geral os participantes se dizem tocados de alguma
forma, porém nenhum deles menciona repercussdes que para si sinalizem sofrimento para

além do que lhe seja possivel e saudavel de suportar:

P.17: principalmente agora que sou mde, aquelas (criangas) com um evento
agudo, uma meningite, um acidente, um tumor, essas mexem comigo, é bem
dificil;
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P8: Sou muito emogdo, vivo uma situa¢do eu fico reverberando ela muito
tempo, eu ndo consigo separar, muito latente em mim;

P4: Eu me sinto afetada, em alguns momentos, quando a gente se depara
com o sofrimento da familia, do paciente a gente sai da casa com o cora¢do
apertado”; P. 10: “Percebo que é pontual, ndo ¢ aquilo que permanece;

P3: Acho que marca de varias formas, ndo sdo so flores, essas doengas
acabam mexendo muito com a gente, a gente convive tanto com o paciente;
P9: Acho que me acostumei com o tempo de servico, é uma coisa que para
mim ficou normal, faz parte do cotidiano, eu entendo bem a vida como um
ciclo;

P 12: Ndo me afeta, mas, ndo consigo me por no lugar dele, vivendo uma
situacdo dessa;

P 13: tranquilo, é curioso, quando eu conto que trabalho com cuidados
paliativos, sempre tem uma rea¢do negativa, mas para mim pessoalmente é
bem ao contrario do que acontece, para mim o trabalho com a morte ajuda
a dar significado a vida.

Trabalhar em cuidado paliativo permite aos profissionais de satde lidarem com
aspectos seus relativos a finitude, a vida, a morte e o morrer apropriando-se cada vez mais de
uma perspectiva humanizada, integrada, que ira permear os cuidados realizados no trabalho.
Quando este profissional se dispde a compreender a morte como inerente a vida, que isto
implica em perdas naturalmente, o profissional de sade se reconhece como um semelhante e
como promotor de qualidade de vida aos seus pacientes e familiares neste dificil momento.

Porém, a morte para muitos profissionais ainda ¢ tabu, assunto interdito, estes talvez
tendem a racionalizar a morte, a objetificam de algum modo e assim se distanciam desta
vivéncia com atuagcdes mais voltadas a dimensdo técnica por serem confrontados
cotidianamente com o fim, o limite, o morrer e todas as representagdes e repercussoes ai
inerentes. Sao tentativas por separar as vivéncias do trabalho da vida privada, tamanha a
angustia e sofrimento que o tema desperta (Fitaroni; Bousfield; Silva, 2021).

Em relacdo a vivéncia de equipe multi e possiveis repercussdes do trabalho sobre a
saide psicologica dos colegas, a percep¢do dos participantes desta pesquisa diz da
multiplicidade humana entre considerarem que alguns colegas sejam mais afetados que

outros:

P10: Acho que varia muito das pessoas, eu percebo que tem pessoas que
conseguem lidar muito bem com isso e separar muito bem, e tem outras
pessoas que se envolvem muito mais e trazem pra vida pessoal também, né;
P 8: Percebo, tem gente que demonstra mais, consegue colocar mais pra
fora, igual eu, mas tem gente que se retrai e guarda mais. Eu acho que a
gente compartilhar enquanto equipe, essas experiéncias da gente, ajuda
muito;

P, 13: Percebo que tem pessoas que tem mais dificuldade de lidar com esses
momentos de extremo sofrimento dos pacientes, tem colegas que eu ja ouvi
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que acham muito cansativo, muito dificil pela carga emocional que tem os
atendimentos;

P 1: Sim, tem colega que se apega muito e sofre, principalmente quando
recem-chegados ao SAD. Porque tem o costume do hospital que é lutar até o
fim, investir, investir e investir, e aqui ndo, a gente que Vé que esse
investimento so leva ao prolongamento da dor e do sofrimento, a gente vai
explicando, vamos adaptando.

P 14: As repercussoes sobre a equipe vém e acabam com a gente, o fato de
estar na casa do paciente, a equipe fica mexida, reflexiva, quando a gente
chega a perder um paciente que a gente ndo esperava naquele momento, a
equipe toda se consterna.

A vivéncia deste trabalho em equipe requer um preparo desde a graduagdo e se segue
no continuo do exercicio profissional. Inclusive por ser um contexto de desconstrucdo de
praticas por vezes antes isoladas muito na ldgica hospitalocéntrica e biologicista, porém agora
compreendidas enquanto trabalho a ser construido coletivamente, com casos clinicos
pensados, discutidos e planejados entre diferentes saberes e intervencdes integradas, com
rotinas pactuadas e mesmo com informagdes, responsabilidades e dificuldades
compartilhadas. Cuidado paliativo se fundamenta na interdisciplinaridade e isto ¢ um dos
pontos altos da assisténcia domiciliar que requer uma equipe altamente especializada, no
objetivo de atender a pessoa do paciente em suas multiplas necessidades (Fonseca; Giovanini,
2013).

Por ser compreendida uma assisténcia a ser realizado em equipe € que em maior ou
menor grau cause algum impacto emocional inerente a vivéncia em si, os participantes da
pesquisa sdo unanimes ao propor estratégias que representem cuidado com o trabalhador, com

este grupo de trabalhadores:

P 10: Acho que é necessario para toda a equipe de cuidado paliativo,
equipe de saude, estar em reunidoes para falar sobre isso, fazer uma
periodicidade, algum ato de cuidado mesmo com o profissional, eu percebo
sim, pois a gente anda muito perto com o sofrimento mais intenso da familia
e do paciente;

P 2: As duvidas em cuidados paliativos por ser algo muito novo podem
gerar muitos conflitos, seja da mesma categoria ou ndo. Eu acho que
poderia ser feito e seria muito legal, junto com aperfeicoamentos, por
exemplo, rodas de conversa;

P 17: Poderia ter um lugar, igual eu estou tendo aqui com vocé, com
responsavel pela equipe que entende de cuidados paliativos para a gente
conversar sobre isso, quando a gente fala a gente melhora, eu falei e parece
que eu me sinto mais leve.

P 11: Acho que tem que se intensificar uma educag¢do continuada sobre
cuidados paliativos, acho que é interessante a gente ter rodas de conversa,
com algum profissional da psicologia, sem ser nosso colega de trabalho,
fazer esse acolhimento, uma escuta mesmo, tem dias mais pesados, mais
dificeis e acho que seria interessante uma educagdo continuada.
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P 14: A gente ndo tem 1 ou 2 pacientes somente, sdo varios, uma demanda
muito grande, acredito que se tivesse algum tipo de estratégia e cuidado
pelo proprio servigo, voltado para esses profissionais, eu acredito que
poderia amenizar um pouco desse peso que é.

Em pesquisa realizada com profissionais de cuidado paliativo quanto a avangos e
dificuldades existentes neste campo, Alves e Oliveira (2022) afirmam que apesar de
progressos existentes na area com profissionais cada vez mais comprometidos com uma
pratica que alie técnica e filosofia condizentes ao proposto para o cuidado paliativo, também ¢
real a necessidade de maior apoio a estes profissionais por parte das instituicdes formadoras
de profissionais e também daquelas institui¢cdes que os emprega. Apoio de ordem psicossocial
quanto a sustentagdo psicologica e manejo dos enfrentamentos vividos no dia a dia do
trabalho e também o apoio de continuidade educacional, em constante atualizacdo pelas
demandas existentes e pelas transformagdes que ocorrem no campo social e da saude.

Souza e colaboradores (2022) apoiam ao dizer que além do preparo técnico os
profissionais t€ém a necessidade de espago e oportunidade para também de modo coletivo,
externarem suas inquietagdes, duvidas, emocgdes e ideias relativas a vivéncia do trabalho.
Ressaltam que o vinculo estabelecido entre paciente e profissional ao mesmo tempo em que ¢é
tdo importante a boa assisténcia, gerador de satisfacdo, ateng¢do e seguranga no cuidado por
outro lado exigird manejo deste profissional ndo apenas no sofrimento vivido pelo paciente no
percurso do adoecimento, mas também diante da morte deste, no luto vivido pelos familiares
e no luto deste trabalhador.

Tantas vivéncias demandam suporte psicologico mediado por grupos de trabalho,
projetos psicossociais na rotina do servico, onde a subjetividade do trabalhador e sua livre
expressao tenham reconhecimento e apoio. Afirmam inclusive que além de favorecer a saude
dos profissionais tais iniciativas podem também muito reverter consequentemente em

aprimoramento € avangos sobre a assisténcia prestada por esta equipe.
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5 CONCLUSAO

Trabalhar com cuidado paliativo em atencdo domiciliar afeta a satide psiquica do
profissional de saude? Esta foi a interrogagdao que motivou e conduziu este estudo. Minha
hipotese dizia que sim, que tal vivéncia incidiria sim sobre o estado de satde psiquica do
trabalhador. As impressdes e experiéncias compartilhadas pelos participantes apontam que a
resposta ¢ sim, tal vivéncia de trabalho didrio afeta o trabalhador, porém muito mais enquanto
experiéncia de vida que ¢ por si s6, do que com a percep¢ao de sofrimento previamente
considerada por este pesquisador.

O lidar diario com questdes relativas ao adoecer; a ndo cura; o vinculo com o paciente
e a familia; a imersdao no modo de vida do paciente em seu proprio contexto; os desafios da
assisténcia em transpor intervengdes antes restritas ao ambiente hospitalar para entdo serem
compartilhados no domicilio; os afetos e emogdes que emergem diante dos limites colocados
pela vida; a inerente finitude humana; os limites da medicina; o desamparo e precariedade
social em que muitos pacientes se encontram; os desafios do trabalho em equipe e da
efetivacdo do cuidado integral; as questdes institucionais; os desafios do trabalho intersetorial
pelas contingéncias na rede de atencdo ou mesmo pela fragmentacao desta.

Somam-se todos estes fatores as questdes particulares de cada profissional. Seja da
formagdo académica deficitaria sobre o tema cuidados paliativos; as experiéncias saudaveis
ou traumas vividos na historia pessoal e que podem repercutir na realizagdo do trabalho; as
crengas, as ideias, as expectativas e resisténcias com que cada profissional chega para atuar
em cuidado paliativo.

Sim! Este conjunto de fatores mostrou afetar a condicao psicologica dos profissionais
com base nos relatos colhidos. Porém com este estudo a experiéncia mais uma vez se mostrou
singular, para cada um ela ¢ experenciada em maior ou menor grau em haver com os recursos
internos e externos que cada um dispde ou ndo. O que chamou atengdo foi este afetamento
nao ter se revelado em grau de sofrimento como o pesquisador sup0Os ao inicio deste projeto.

Um fator preocupante que chamou a atencdo com este estudo foi a quase inexisténcia
de disciplinas relatadas pelos participantes, fossem tedricas ou praticas, afins ao tema em
periodo de graduacdo. A dependéncia por formagdo continuada oferecida nos espagos de
trabalho para contextualizacdo e uma pratica atualizada sinaliza o fragil preparo de muitos
profissionais que estdo na assisténcia, o que pode impactar negativamente a qualidade dos

cuidados oferecidos aos pacientes e suas familias em domicilio.
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Que “lugar” o cuidado paliativo em aten¢ao domiciliar de fato ocupa na assisténcia?
Como pensar o cuidado efetivo, humanizado e sustentdvel? Se com profissionais que com
incertezas ¢ medos pelo nao saber aprendem com o fazer didrio in loco, € ndo por adequado
preparo teodrico e pratico anterior? Se o desamparo social em que a maior parte da populagdo
atendida vive, com impasses didrios entre o sobreviver, 0 prosseguir, agora se somam as
demandas do cuidado que o adoecimento severo impde? Se entre a politica proposta para os
servicos de cuidado paliativo e sua real efetivacao na vida do cidaddao por vezes se mostra
distante? Se o fator humano e o cuidado a vida por vezes perdem espago em detrimento de
razoes outras?

Outro elemento que os participantes muito enfatizaram em suas respostas e que
merece aten¢do ¢ a necessidade de reconhecimento ¢ acolhimento de afetos, emocoes e
pensamentos que sao despertados pela vivéncia do trabalho na relacdo com os pacientes e
suas familias. A realizagdo de momentos de escuta, de trocas de experiéncia em grupo
mediados por psicologos externos ao Programa, na possibilidade de apoio e elaboracdo das
subjetividades produzidas pelo trabalho. Estratégias propostas pelos participantes na
promoc¢do de saude psiquica e consequente fortalecimento deste trabalhador junto a sua
equipe e suas tarefas diarias.

O desenvolvimento tedrico apresentado neste estudo aponta avangos na construgao dos
cuidados paliativos no Brasil e na cidade de Uberlandia Os relatos levantados refor¢am alguns
destes avangos. Porém fragilidades e lacunas também emergem nas falas e estas podem
suscitar novos estudos, alcangar as politicas propostas, inspirar mudangas no campo da gestao,

melhor qualidade para os profissionais em servigo e o real cuidado a populagao atendida.
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APENDICE 1 - INSTRUMENTO DE ENTREVISTA SEMI-DIRIGIDA

INSTRUMENTO DE ENTREVISTA SEMI-DIRIGIDA

Participante

Idade

Género

Escolaridade

Profissao

Tempo de formagdo

Tempo de SAD

O que sdao Cuidados Paliativos?

Em alguma etapa de sua formacgdo profissional vocé estudou a respeito de Cuidado
Paliativo? Se sim, como?

Vocé se realiza profissionalmente em trabalhar com Cuidado Paliativo na Atencdo
Domiciliar?

Para vocé, como ¢ a experiéncia de trabalhar com Cuidado Paliativo na Atencdo
Domiciliar?

Em sua experiéncia, trabalhar com Cuidado Paliativo em Atengdo Domiciliar afeta sua
saude emocional?

Qual sua opinido sobre o estado emocional de seus colegas de equipe em relagcdo ao
trabalho que vocés exercem?

Para vocé, é necessaria alguma interveng@o ou cuidado com os trabalhadores do SAD?
Se sim, qual?
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APENDICE 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE  ESCLARECIDO

Voed esti sendo convidado(a) a participar da pesquisa intitulada “0O PROFISSIONAL
DE SAUDE DA ATENCAO DOMICILIAR EM CUIDADOS PALIATIVOS:
IMPACTO  PSICOLOGICO  PELA  VIVENCIA  NO  TRABALHO", sob a
responsabilidade dos pesquisadores Dr. Winston Kleiber de Almeida Bacelar ¢ Kleber
Galante Sousa.

Nesta pesquisa nos estamos buscando compreender o impacto psicologico, emocional e
aletivo na vida do trabalhador em satde pablica pela pratica da Atengdo Domiciliar com
pacientes em Cuidados Paliativos.

O Termo/Registro de Consentimento Livre ¢ Lsclarecido estd sendo obtido pelo
pesquisador Kleber Galante Sousa, nas unidades de Cuidados Paliativos da Universidade
Federal de Uberlindia e da Secretaria Municipal de Satde da Prefeitura de Uberlandia da
cidade de Uberlandia, Minas Gerais. Deixamos claro que vocé tem o tempo que for
necessario para decidir se quer ou ndo participar da pesquisa (conforme item IV da
Resolugio n° 466/2012 ou Capitulo. 111 da Resolugdo n® 510/2016).

Na sua participagdo, vocé responderd a um questiondrio contendo treze questdes
semiestruturadas, cujo tempo estimado de resposta do questionario ¢ de trinta minutos,
Enfatizamos que em atendimento as orientagdes da Resolugdo n® 510/16, Capitulo V1,
Art. 28: IV - os pesquisadores manterdo os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou
digital, sob sua guarda e responsabilidade, por um periodo minimo de 5 (cinco) anos apds
o término da pesquisa.

Em nenhum momento vocé sera identificado. Os resultados da pesquisa sero divulgados
de forma coletiva e ainda assim a sua identidade sera preservada, e as fotos so fardo parte
da documentagio dos pesquisadores. E compromisso do pesquisador responsavel a
divulgagdo dos resultados da pesquisa, em formato acessivel ao grupo ou populagdo que
foi pesquisada (Resolugdo CNS n° 510 de 2016, Artigo 3°, Inciso V).

Vocé ndo tera nenhum gasto e nem ganho financeiro por participar na pesquisa.
Havendo algum dano decorrente da pesquisa, vocé terd direito a solicitar indenizagio
através das vias judiciais (Cédigo Civil, Lei 10.406/2002, Artigos 927 a 954 ¢ Resolugio
CNS n°® 510 de 2016, Artigo 19).

Os riscos sdo minimos, uma vez que a participagio tem cariter voluntario cuja
contribuigéo serd, apenas, a obtengido de respostas pessoais por meio de questionério, o
qual terdo seus dados em seguranga. Os pesquisadores se comprometem a ndo divulgar
dados que possam servir como identificagdo. Os resultados da pesquisa serdo divulgados
de forma coletiva, e os dados coletados so fario parte da documentagio dos
pesquisadores. Os pesquisadores serdo os Unicos a terem acesso aos dados e tomario
todas as providéncias necessdrias para manter o sigilo. A identidade do participante nio
sera revelada em nenhum momento, sendo o mesmo identificado utilizando um cédigo
criado aleatoriamente pelo pesquisador sem relagio com o seu nome ou quaisquer outros
dados (sem utilizagiio das iniciais ou outros itens que poderiam identifici-lo). Os
beneficios serdo propiciados a todos os envolvidos no estudo. Os pesquisadores, a
instituigdes pesquisadas, os profissionais envolvidos, que conhecerdo os resultados por

meio de dcvulutivr acordada com o pesquisador resfopsawéiyresuliados que
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proporcionariio um diagndstico psicoldgico ¢ situacional dos prolissionais das equipes de
Atengio Domiciliar que atuam diretamente nos Cuidados Paliativos do municipio de
Uberlandia/MG evidenciando as principais dificuldades encontradas, informagoes estas
de grande relevincia, que poderiio sugerir a necessidade de mais estudos acerea do tema.
Voeé ¢ livre para deixar de participar da pesquisa a qualquer momento sem qualquer
prejuizo ou coagiio. Até o momento da divulgagiio dos resultados, vocé também ¢ livre
para solicitar a retirada dos seus dados da pesquisa.

Uma via original deste Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido fieard com
vocé, assinada ¢ rubricada pelos pesquisadores.,

Em caso de qualquer duvida ou reclamagio a respeito da pesquisa, vocé poderd entrar em
contato com os pesquisadores pelo telefone: KLEBER GALANTE SOUSA (34) 99108-
7560 ou com o Prof Dr. Winston Kleiber de Almeida Bacelar, contato (34) 3291 5982,
Bloco H Sala 12 — Instituto de Geogralia. Para obter orientagdes quanto aos direitos dos
participantes de pesquisa acesse a cartilha no link:
https://conselho.saude.gov.br/images/comissoes/conep/documentos/Cartilha_Direitos_E
ticos_2020.pdf.

Vocé poderd também entrar em contato com o Comité de Etica na Pesquisa com Seres
Humanos — CEP, da Universidade Federal de Uberlindia, localizado na Av. Jodo Naves
de Avila, n° 2121, bloco A, sala 224, campus Santa Ménica — Uberlandia/MG, 38408-
100; pelo telefone (34) 3239-4131 ou pelo e-mail cep@propp.ufu.br. O CEP/UFU ¢ um
colegiado independente criado para defender os interesses dos participantes das pesquisas
em sua integridade ¢ dignidade e para contribuir para o desenvolvimento da pesquisa
dentro de padrdes éticos conforme resolugdes do Conselho Nacional de Saude.

Uberlandia, 30.. de nOSMS. de 2002

Eu aceito participar do projeto citado acima, voluntariamente, apds ter sido devidamente
esclarecido.
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