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RESUMO

Objetivo: Avaliar qualitativamente a atuagdo de um Servico de Cuidados Paliativos
oncoldgico. Método: Estudo de abordagem qualitativa realizado em um servico no
sul do Brasil, adotando como referencial metodoldgico a avaliacédo de quarta geracéo.
Entre setembro de 2014 e junho de 2015 foram realizadas 460 horas de observacéo, 45
entrevistas semiestruturadas e cinco encontros de negociac¢do e os dados analisados
com o método comparativo constante. Resultados: Constituem potencialidades
do servigo: oferta de cuidados paliativos na modalidade ambulatorial, domiciliar
e internamento, prestada por equipe multidisciplinar e de apoio, o que permite
atendimento as necessidades bioldgicas, psicoldgicas, sociais e espirituais do paciente-
familia. As limitagdes sao: comunicacdo ineficaz entre setor de oncologia clinica/
cirdrgica e de cuidados paliativos, falta de formagdo especializada dos profissionais e
dificuldade nas relagdes interpessoais entre os integrantes da equipe. Considera¢des
Finais: Para o avanco dos cuidados paliativos no servico, fazem-se necessarios alguns
arranjos que potencializem a integralidade no atendimento.

Descritores: Pesquisa Sobre Servigos de Saude; Servico Hospitalar de Oncologia; Ava-
liacdo de Servicos de Saude; Cuidados Paliativos; Cuidados Paliativos na Terminalidade
da Vida.

ABSTRACT

Objective: Qualitatively evaluate the operation of a palliative care service in oncology.
Methodology: Qualitative study conducted in a service in southern Brazil based on
a fourth generation evaluation. Between September 2014 and June 2015, 460 hours
of operation were observed, and 45 semi-structured interviews and five negotiation
meetings were conducted; data were analyzed using the constant comparative
method. Results: Potential services are: provision of outpatient palliative care, home
and inpatient care provided by a multidisciplinary and support team, meeting the
patient’s biological, psychological, social and spiritual needs. Study limitations:
ineffective communication between clinical and surgical oncology and palliative care
sectors, lack of specialized training for professionals and in interpersonal relationship
issues among team members. Final Consideration: For palliative care progress in the
service, some arrangements are required to enhance integrality of care.

Descriptors: Health Services Research; Oncology Service Hospital; Health Services
Evaluation; Palliative Care; Hospice Care.

RESUMEN

Objetivo: Evaluar cualitativamente el desempefio de un Servicio de Cuidados Paliativos
oncoldégico. Método: Estudio de tipo cualitativo, realizado en un servicio en la region Sur
de Brasil, adoptando como referencial metodolégico la evaluacion de cuarta generacion.
Entre septiembre de 2014 y junio de 2015 se realizaron 460 horas de observacion, 45
entrevistas semiestructuradas y 5 encuentros de negociacion, y se analizo los datos por
el método comparativo constante. Resultados: Se caracteriza el servicio por: ofrecer
cuidados paliativos de tipo ambulatorio, domiciliario y de hospitalizacion, realizado por un
personal multidisciplinario y de apoyo, lo que permite asistir a las necesidades bioldgicas,
psicoldgicas, sociales y espirituales del paciente-familia. Como limitaciones se presentan:
la comunicacién ineficaz entre los sectores de oncologia clinica/quirtrgica y de cuidados
paliativos; la falta de formacion especializada de los profesionales; y la dificultad en las
relaciones interpersonales entre los integrantes del personal. Consideraciones Finales:
Para que avancen los cuidados paliativos en el servicio, son necesarios algunos ajustes
que favorezca una atencion integral.

Descriptores: Investigacion en Servicios de Salud; Servicio de Oncologia en Hospital;
Evaluacion de Servicios de Salud; Cuidados Paliativos; Cuidados Paliativos al Final de la Vida.
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INTRODUCAO

Os cuidados paliativos visam minimizar o sofrimento e me-
Ihorar a qualidade de vida de pacientes e familias que enfrentam
os problemas associados a doengas que ameagam a vida, por
meio de identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento
da dor e outros problemas fisicos, psicossociais ou espirituais'”.

A Organizacdo Mundial da Saude estima que no mundo existam
20 milhdes de pessoas que necessitam de cuidados paliativos no
final da vida, dos quais, cerca de 80% vivem em paises de baixa
e média renda, 67% séo idosos e 6% criangas®?.

Distintos 6érgaos*® recomendam fortemente a prestacao
e insercdo dos cuidados paliativos nas politicas de satude, no
entanto uma declaracdo emitida pela Organizacdo Mundial de
Saude aponta que os servicos de cuidados paliativos (SCP) ainda
sdo escassos nas instituicdes de saude e milhdes de pacientes e
familias deixam de ser beneficiados vivenciando seu processo
de doenca e a terminalidade da vida sem dignidade, com piora
da qualidade de vida e sofrimento®. Tal realidade remete a ne-
cessidade emergencial de mapeamento dos nimeros e tipos de
SCP que existem em regides especificas do mundo, de modo a
estimar a populagao possivel de ser beneficiada®.

Levantamento realizado em 2006 e 2011 pela Worldwide Palliative
Care Alliance apontou aumento de 9% nas atividades paliativas rea-
lizadas em 234 paises distribuidos pelo mundo. Contudo, apenas 20
(8,5%) deles possuem um sistema avancado e integrado em cuidados
paliativos (Australia, Austria, Bélgica, Canada, Franca, Alemanha,
Hong Kong, Islandia, Irlanda, Italia, Japao, Noruega, Poldnia, Roménia,
Singapura, Suécia, Suica, Uganda, Reino Unido, EUA). O Brasil estd
entre os 74 paises (31,6%) que ofertam cuidados paliativos de forma
isolada, ou seja, as atividades desenvolvidas possuem alcance
irregular e sem suporte, sdo dependentes financeiramente de
doadores, possuem disponibilidade limitada de morfina e nimero
limitado de SCP e Hospices em relagdo ao tamanho da populagao®.

A deficiéncia na oferta de cuidados paliativos no Brasil também
foi apontada por outros dois estudos. Na pesquisa realizada pela
Associacdo Latinoamericana de Cuidados Paliativos (ALCP) foram
registrados 93 SCP paliativos no pais em 2012, considerando insu-
ficiente a sua oferta de cuidados paliativos, por apresentar 0,5 SCP
para cada 1.000.000 habitantes®. O estudo Indice de Qualidade
de Morte, publicado pelo Economist Intelligence Unit em 2015,
apontou entre os 80 paises avaliados o Brasil como ocupante da
482 posicao (33.8 pontos) e 422 posicdo (42,5 pontos) na avaliagao
de qualidade dos cuidados paliativos e qualidade de morte de
seus pacientes respectivamente?”. Esses resultados mostram o
quao distante esta o pais de oferecer cuidados paliativos com
qualidade e uma morte digna a seus pacientes.

Preocupada com essa questdo, a OMS aprovou na 672 As-
sembleia Geral a resolucédo 31, a qual especifica algumas acdes
necessdrias no ambito da saude publica como: integrar os SCP
na estrutura e financiamento do sistema de saude, com énfase
na atencdo primdria; fortalecer e expandir os recursos humanos
nessa area, incluindo educacéo e treinamento profissional; as-
segurar a disponibilidade de medicamentos para o controle de
sintomas, particularmente o acesso a opioides e instituir politicas
de pesquisa que identifiquem necessidades e modelos de SCP
vidveis para cada realidade®.
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A Secretaria de Saude Publica do Ministério da Saude estabelece
que para a expansao dos cuidados paliativos no ambito da saude
publica, é essencial a formulacdo e implementacao de politicas de
valorizacdo de pesquisas que avaliem as necessidades de cuidados
paliativos e identifiquem padrées e modelos de SCP que funcio-
nam, particularmente em configuragées de recursos limitados®@.
Ressalta ainda que as pesquisas devem ir além de quantificar os
SCP. Necessitam adotar metodologias que permitam diagnosti-
car, planejar e implementar agdes, bem como avaliar as poucas
experiéncias nacionais em funcionamento e como isso ocorre>9,

Deste modo, buscando contribuir com essa lacuna, este estudo
se pauta nas seguintes questdes: Como estd estruturado e como
é o funcionamento de um SCP oncolégico hospitalar? Diante das
limitacdes de suporte, financiamento, recursos e cobertura que
existem hoje no Brasil o que é necessario para que os SCP sejam
instituidos de forma eficaz dentro de sua realidade?

OBJETIVO

Avaliar qualitativamente a atua¢do de um servico de cuidados
paliativos oncoldgico.

METODO
Aspectos éticos

No desenvolvimento do estudo todos os aspectos éticos fo-
ram respeitados conforme disciplinado na Resolucdo 466/2012
do Conselho Nacional de Saude, com apreciacdo do Comité
Permanente de Etica em Pesquisas Envolvendo Seres Humanos
da Universidade Estadual de Maringd, sob Parecer Consubstan-
ciado 665.051, e do Comité de Etica em Pesquisa do Centro de
Pesquisas Oncoldgicas.

Para garantir o anonimato os relatos dos participantes foram
codificados mediante a designacdo da fonte (E — entrevista—, O -
observacao —, N — Negociagao), seguido da letra P (profissional)
PF (paciente-familia) e do numero de identificacdo cronolégico
do R (Respondente) (Ex.: EPR1, 01, ONP1, ENP1, EPFR1).

Referencial teérico metodoldgico

Estudo fundamentado no referencial metodoldgico da ava-
liacdo de quarta geracao proposta por Guba e Lincoln®. Esse
referencial possui enfoque responsivo e fazer construtivista,
sendo assim, propde o envolvimento dos stakeholders (grupos
de interesses), ou seja, individuos beneficiados ou prejudicados
pelo objeto avaliado, por meio de um processo interativo, com
carater formativo que valoriza a negociagao®.

A concepcao de avaliagao responsiva é emergente, pois os stakehol-
ders, colocados em risco pela avaliagao, tém o direito de apresentar
suas Reivindicag¢des, Preocupacdes e Questdes (RPQs) para que sejam
consideradas, independentemente do sistema de valores adotados.
Diante disso, a reivindicacao é qualquer alegacao apresentada
pelo stakeholder favoravel ao objeto de avaliagao, a preocupacéao
é qualquer afirmacao desfavoravel por ele apresentada, e as
questdes sao as situagdes de discordancias que surgem dentro
dos contextos de reinvindicagdes e preocupacdes(9).
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Tipo de estudo

Questoes de
literatura

Estudo avaliativo descritivo exploratério
do tipo estudo de caso, com abordagem
qualitativa.

Procedimentos metodolégicos

Cendrio do estudo

A avaliacao foi realizada em um SCP
Oncolégico no Sul do Brasil, constituido
por Programa de Internacdo Domiciliar
(PID) — unidade hospitalar (16 leitos) e
unidade ambulatorial. Ele possui equipes
multidisciplinares compostas por Médi-
o, psicologo, assistente social, terapeuta
ocupacional, farmacéutico, nutricionista, enfermeiro e técnicos
de enfermagem e/ou pelo suporte de profissionais da area da
Odontologia, Fisioterapia e Fonoaudiologia.

Coleta e organizagéo dos dados

Os dados foram coletados no periodo de setembro de 2014
a junho de 2015 e envolveu 480 horas de observacdo nao par-
ticipante (registrados em didrio de campo), entrevistas semies-
truturadas guiadas pelo Circulo Hermenéutico-Dialético (CHD)
e cinco encontros de negociacao.

Para a sistematizacdo dos CHD foram utilizadas as sete etapas
apresentadas por Wetzel"? traduzidas e adaptadas do referencial
de Guba e Lincoln®:

1) Contato com o campo:incluiu a aprovagao ética e institucional
do estudo, autorizagao para entrada no SCP e contato com seus
envolvidos e respectiva aceitacdo para participacao no estudo.

2) Organizagdo da avaliagdo: realizou-se a apresentagao do pro-
cesso de avaliacao aos envolvidos, buscando fortalecer o vinculo
entre pesquisador-pesquisado e compreender como os informantes
constroem os sentidos que sao de importancia para eles.

3) Identificagdo dos grupos de interesse: foram realizadas 480
horas de observacdo nao participante, as quais permitiram ao
pesquisador reconhecer a dinamica do SCP, seu elo no processo
de trabalho e suas relagdes, ou seja, familiarizar-se com os fatores
sociais, politicos e culturais, com reconhecimento dos potenciais
favorecidos e prejudicados pelo objeto avaliado (pacientes, fami-
liares e profissionais). Foi proposta a formacao de dois stakeholders
para compor o CHD (stakeholder paciente-familia e stakeholder
profissional do servico).

4) Desenvolvimento das construgdes conjuntas: envolveu a
aplicacdo do CHD por meio de 45 entrevistas (29 stakeholder
paciente-familia e 16 stakeholder profissional do servico) e cinco
encontros de negociacdo, conforme demostrado na figura 1.

5) Ampliagdo das construgbes conjuntas: consistiram em introdu-
zir nas entrevistas questdes oriundas da pratica, da literatura, da
observagéo e/ou de documentos, visando aprofundamento das
construcdes conjuntas®. Foram introduzidas sete questées no
CHD stakeholder profissional do servico e trés no CHD stakeholder
paciente-familia (figura 1).

STAKEHOLDERS PACIENTE-FAMILIA

NEGOCIAGAO
EVALIDAGAO
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STAKEHOLDERS PROFISSIONAL DO SERVICO

Questoes de
S Observacao do
a3 \‘\/ pesquisador

literatura
. Questdes de
§ " literatura

Construcoes

exteriorizadas
S docirculo dos
profissionais

NEGOCIAGAO
EVALIDACAO

Observagao do
/<~ pesquisador

6
. (S
Construges #

s literatura

exteriorizadas do circulo
Paciente-familia

Questoes de

literatura Documentos

Nota: R-Respondente, C-Constru¢ées
Fonte: Autoria prépria, com base em Guba e Lincoln®.

Figura 1 - Circulos Hermenéutico-Dialéticos dos stakeholders do estudo

6) Preparagdo da agenda para negociagao: as entrevistas foram
gravadas, transcritas na integra, corrigidas ortograficamente e sub-
metidas a analise com auxilio do método comparativo constante('.
Extrairam-se os elementos que tematicamente combinavam entre
si em eixos tematicos oriundos de 60 unidades de informacéo, as
quais foram apresentadas nos encontros de negociagéo.

7) Execugdo da negociagdo: realizaram-se cinco encontros (trés
com o stakeholder profissionais e dois com o stakeholder paciente-
-familia) com o objetivo de apresentar os dados obtidos em cada
grupo de stakeholders, buscando o consenso de cada unidade
de informacao gerada e posterior validacdo. Na composicao do
relatério final sé foram incluidas as informacdes validadas em
cada grupo de stakeholders.

Etapas do trabalho

Os participantes do estudo foram provenientes de dois grupos
de stakeholder: 29 participaram do stakeholder paciente-familia e
16 do stakeholder profissional do servico, surgidos a partir do CHD.

O primeiro participante (Respondente-R1) a fazer parte do
CHD do stakeholder profissional do servico foi indicado por uma
lideranca no SCP. R1 participou da primeira entrevista do CHD
que foi aberta e norteada por quatro questdes disparadoras:
“Fale-me sobre o Servico de Cuidados Paliativos desta instituicao;
Conte-me como é o trabalho da equipe de cuidados paliativos
desse servico; Fale-me sobre as dificuldades que vocé vivencia
neste servico; O que poderia contribuir para melhor funciona-
mento deste servi¢o?”

Ao término da entrevista, foi solicitado a R1 que indicasse o
préximo participante (R2) a ser incluido no respectivo CHD. As
respostas de R1 foram analisadas com auxilio do Método Com-
parativo Constante®'”, determinando a construcao inicial em
relacdo ao foco da avaliagao - C1.

Na entrevista com R2, este respondeu as quatro questoes
disparadoras do estudo e em seguida foi solicitado a opinar so-
bre C1. Suas consideracdes foram analisadas®'", dando origem
a uma construgao mais sofisticada, nominada de C2, que por
sua vez foi apresentada a R3 apds suas consideracdes as quatro
questodes disparadoras e, assim, sucessivamente até o momento
que novas informagdes deixaram de ampliar as construgdes ja
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elaboradas, conforme proposto no referencial®. Diante disso,
diante das construcdes C11, C14, C15, C16 e C17 ndo gerarem
novas Reivindica¢des, Preocupagdes e Questdes (RPQs) em
suas edificacdes deliberou-se pela conclusdao dos CHD com a
entrevista de R17.

Cabe destacar que o R3 do CHD do stakeholder profissional
do servico, por motivos pessoais, solicitou sua exclusao do es-
tudo. Assim, R3 E C3 foram retiradas do Circulo Hermenéutico
Dialético do stakeholder profissional do servico, totalizando 16
respondentes, conforme mostra a Figura 1.

O CHD do stakeholder paciente-familia foi conduzido da mesma
forma que o CHD do stakeholder profissional do servico, porém
as entrevistas ocorreram de forma individual e/ou coletiva. Tal
constituicdo de entrevista foi permitida, pois se observou que a
diade paciente-familia estd presente no processo de cuidado no
SCP (estdo juntos durante a internacdo, nas consultas, nas visitas
do PID). Dessa forma, por considerar que sentidos, interesses,
significados e questdes sdo construidos de forma conjunta pelo
doente/familiar no SCP, acreditou-se que o compartilhamento
de suas experiéncias, através da coletividade na entrevista, pro-
porcionaria maior afloracdo de RPQs. Tal delineamento converge
com o referencial metodologico®, pois garante a flexibilidade,
na medida em que nédo adere a um discurso especifico, mas a
interesses plurais e multiplas vozes.

A selecao do primeiro respondente do CHD do stakeholder
paciente-familia também foi por indicacdo de uma figura de
lideranca no SCP e sua entrevista norteada pelas quatro questdes
disparadoras do estudo. Ao término de cada entrevista o Respon-
dente indicava o nome do préximo respondente a ser inserido
no CHD. Para esse novo respondente era apresentado em sua
entrevista as questdes norteadoras do estudo e as construcoes
elaboradas da analise" da entrevista anterior, conforme mostra
afigura 1. Deliberou-se pela conclusdo deste Circulo Hermenéu-
tico Dialético com a entrevista do respondente R29, pelo fato
de as construcdes C10, C11,C13,C14 e C15 ndo gerarem novas
Reivindicacbes, Preocupacdes e Questdes em suas edificacdes.

Andlise dos dados

Para andlise dos dados foi utilizado o Método Comparativo
Constante, conforme recomendado pelo Referencial metodolé-
gico da avaliacdo de quarta geracao®. Assim, a coleta e a analise
dos dados ocorreram de forma simultanea. Ou seja, a analise
dos dados foi realizada durante todas as etapas de construcéo e
conducao de ambos CHD. A analise final permitiu a identificacdo
de cinco nucleos tematicos, 31 unidades de informacao e duas
categorias tematicas: a multidisciplinaridade e o cuidar holistico
paliativo e a integralidade no atendimento da Rede de Atencédo
em Cuidados Paliativos.

RESULTADOS

Participaram do estudo 45 sujeitos elencados como potenciais
favorecidos e prejudicados pelas modalidades de atendimento do
SCP Oncoldgico (PID). As 31 unidades de informacéo, oriundas de
cinco nucleos tematicos, permitiram identificar potencialidades,
limitagcdes e necessidades na realidade do SCP estudado, que
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foram sistematizadas por meio da analise do método compara-
tivo constante®'em duas categorias tematicas, as quais serao
descritas a seguir.

A multidisciplinaridade e o cuidar holistico paliativo

Para os profissionais, a multidisciplinaridade na realizacdo de
visitas a beira do leito, reunides de familias/acompanhantes e na
tomada de decisdo a pacientes admitidos na unidade de internacéo
foram apontadas como um diferencial na assisténcia oferecida.

Dificilmente o médico passa sozinho para ver o paciente. Jd é
instituido aqui no SCP que a visita é melhor quando feita em equipe
[...I. Durante a visita, nds jd conseguimos abordar e discutir em
conjunto aspectos relativos aquele caso, aquele paciente e tomar
alguma conduta. (EPR6)

Por outro lado, a existéncia de uma equipe multidisciplinar
constituida por profissionais da Psicologia, Assisténcia Social,
Terapia Ocupacional, Medicina, Enfermagem, Farmacia e Nutricdo
facilita o acesso ao profissional, instituindo na relacéo profissio-
nal-paciente/familia confianca e vinculo.

Eu acho essa visita melhor, assim, com todos, pois na oncologia
[Unidade de Internacdo Oncoldgica - 12 andar] ela ndo é assim
e isso é muito ruim. No que a gente necessitar ou precisar estdo
todos [equipe multidisciplinar] ali presentes e perto da gente.
Isso é 6timo. (EPFR17)

Quando eu vejo a equipe toda entrando aqui no quarto [Unidade
de Internacao paliatival, eu sinto como se fossem anjos chegando
e que Deus os mandou aqui para a Terra [emocionada e com
voz de chorol, pois passam seguranga para a gente e isso me
conforta. (EPF4)

No encontro de negociacao foi apontado que o cuidado deve
abarcar todas as dimensdes do ser humano e que a multidisciplina-
ridade é o melhor meio de contempla-lo nos cuidados paliativos.
Contudo, os participantes apontam que a assisténcia prestada
no SCP possui limitacdes na dimensao espiritual.

Aqui eu sinto que trabalham o corpo, e néo fortalecem as questoes
de fé. E importante ser fortalecido nisso. (EPFR22)

A parte da espiritualidade e da religiosidade falta mesmo. Hoje,
o servico social tem que ligar para as igrejas e pedir para o padre
dar esse suporte. Ndo temos voluntariado com formagéo nessas
questoes de religides/espiritualidade, o padre ou pastor que vem
ndo tem formagdo nenhuma em cuidados paliativos. (EPR2)

Além da limitacdo na dimensao espiritual, no CHD dos profis-
sionais do servico foram apontadas limitacées relacionadas ao
trabalho da equipe multidisciplinar, como falhas no mecanismo
de comunicac¢do no processo de formacao profissional e nas
relagdes interpessoais, o que dificulta a atuacdo interdisciplinar.

[...] nossa equipe ndo é uma equipe interdisciplinar. Hd um
compartilhamento de informagées entre a equipe, mas acho
que falta comunicagdo, assim um membro da equipe acaba por
ndo entender a conduta do outro. (EPR7)
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Dos profissionais da Farmdcia, Odontologia, Fonoaudiologia e
Fisioterapia, apenas os farmacéuticos participam das reuniées
multiprofissionais, e vejo que essa ndo participagdo distancia
esses profissionais, pois sinto que o profissional que estd Id aten-
dendo por demanda [equipe de suporte] ndo tem o perfil dos
cuidados paliativos que se espera a uma equipe multidisciplinar
paliativa. (EPR2)

Tornar a equipe interdisciplinar é o grande problema. [...] Percebo
que existe muita fofoca e briguinha na equipe. (EPR12)

Em relacéo as limitagdes elencadas, foi consenso, no encon-
tro de negociacdo dos dois grupos, a necessidade de a equipe
contar com a presenca de um assistente espiritual. No grupo
dos profissionais, foi consenso a necessidade de odontdlogos,
fisioterapeutas e fonoaudiélogos integrarem efetivamente a
equipe multidisciplinar paliativa, ndo atuando apenas como
suporte, de modo a oferecer assisténcia presencial nas 24 horas
do dia. Do mesmo modo, foi ressaltada a necessidade de o SCP
desenvolver estratégias que favorecam o trabalho interdisciplinar
com profissionais capacitados e de forma ininterrupta.

A integralidade no atendimento da Rede de Atencao em
Cuidados Paliativos

Os participantes do estudo consideram que o SCP em tela,
apesar de néo oferecer o atendimento Hospice, é completo.

Eum servico completo que abrange boa parte das esferas do cuidado
paliativo, pois temos ambulatério, internacao domiciliar, unidade
de agudos [internacao] e possibilidade de parecer de especialistas
[equipe de suportel. Considero um servico completo, o que falta
éaunidade Hospices, uma modalidade estilo hospedaria, para a
longa permanéncia do paciente, que ofere¢a condigbes para um
processo de morrer ndo tdo stbito, que ocorra em uma unidade
de hospedaria, e nédo hospitalar. (EPR10)

Contudo, consideram que o tipo de relagdo/comunicacéo entre
0 SCP e o Setor de Oncologia Clinica/Cirdrgica da instituicao pre-
judica a qualidade e a integralidade nos cuidados paliativos que é
ofertado. Acreditam que o desconhecimento da filosofia paliativista
pela maioria dos profissionais da oncologia clinica/cirdrgica, assim
como a ndo adogdo concomitante do tratamento paliativo e curativo,
resulta em transicdo tardia dos pacientes ao SCP e constitui barreiras
para um cuidar centrado nos principios paliativistas.

Falta consciéncia mesmo. Acho que teria que ter um melhor
relacionamento entre a equipe de cuidados paliativos e a equipe
da oncologia clinica/cirdrgica. E uma briga de egos. (EPR5)

O cuidado paliativo foi a gente [familiar do paciente] que teve
que buscar. Acho que o médico [oncologista] quando viu que néo
tinha nada mais para ser feito com minha mae [paciente] e se ele
realmente se preocupasse com ela, deveria té-laencaminhado ao
servico paliativo, ao invés de deixd-la ali[Unidade de internagao
Oncoldgica] sofrendo. (EPFR2)

A maior dificuldade é com relagcéo aos colegas da oncologia. A
gente observa isso quando o paciente é transferido de Id para
nosso servigo sem que ele [paciente] saiba o motivo da sua
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transferéncia. Isso gera para o paciente e familia um choque muito
grande, frustracoes e falsas expectativas de cura. [...]. Acredito que
a grande maioria dos funciondrios da oncologia ndo sabe nem
que oferecemos o suporte paliativo. E muito dificil vocé ter que
conversar certas coisas com profissionais que ndo tém a minima
ideia do que vocé estd falando. (EPR6)

O atraso na transferéncia do paciente para o SCP limita a
atuacdo da equipe junto ao paciente e familia, por conseguinte,
prejudica todo o cuidado no processo de morrer e morte com
vista a morte com dignidade e aceitacao.

[...] Aoncologia néo aceita o fim do tratamento para encaminhar
ao paliativo, demorando muito para transferir o paciente. Querem
tentar todo tipo de tratamento e ai quando transferem jd é tarde
e ndo dd mais para trabalhar os cuidados paliativos, porque o
paciente jd estd no finalzinho da vida. (EPR5)

Percebo que as familias que estdo no processo de luto, que re-
ceberam um acompanhamento em tempo maior nos cuidados
paliativos, conseguem fazer um fechamento melhor na questédo
do luto, ndo gerando depresséo ou outro transtorno. [...]. Jd
conversamos sobre o projeto de criagdo de um grupo de pds-6bito,
mas nossa demanda € alta e nosso quantitativo de profissional
pequeno. (EPR14)

Os depoentes acreditam que a total integralidade no atendi-
mento paliativo oncoldgico depende da existéncia da modalidade
Hospices e de condi¢des fisicas que possibilitem o trabalho de
preparo do corpo e luto do familiar no pés-ébito.

Hoje, gastamos espaco de enfermaria comum com pacientes
que ficam meses internados para tentar oferecer um cuidar
Hospices. Deve-se ter um local especifico, pois é complicado
atender na enfermaria os dois tipos de pacientes. A familia e o
proprio paciente questionam e comparam as condutas adotadas
entre os atendimentos. (EPR13)

Acho que deveria ter um local apropriado para se preparar o
corpo, fora do andar de internac¢do, pois se tivermos hoje dois
Obitos ndo tem como fazer o preparo dos dois corpos ao mesmo
tempo e a familia também ndo se sente a vontade com o local,
ficando preocupada. (EPR4)

No encontro de negociacdo dos profissionais, foi consenso
que a integralidade dos cuidados paliativos no SCP depende
de restruturagcdes no processo de formagao, comunicacao e
divulgacao dos cuidados paliativos na instituicdo, para que os
mesmos possam ser oferecidos no momento adequado, evitan-
do frustracoes e sofrimentos decorrentes de uma transferéncia
abrupta dos setores de oncologia clinica/cirdrgica para o SCP.

DISCUSSAO

Em 2002, a OMS!" publicou sua tltima defini¢ao de cuidados
paliativos e definiu nove principios norteadores, apontando a
abordagem multidisciplinar como elemento indispensavel para
0 bem-estar completo do paciente e familia®?.

Diante disso, uma equipe intra-hospitalar de suporte em cui-
dados paliativos formada por Medicina, Enfermagem, Fisioterapia,
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Assisténcia Social, Psicologia e Capelania® é requisito minimo a
prestacdo de um cuidado paliativo holistico envolto pelo ambito
psicoemocional, social, espiritual e biolégico!® e obrigatoriedade
a todo estabelecimento hospitalar integrado ao Servico Nacional
de Saude"”.

Apesar do quadro de pessoal do SCP avaliado corresponder e
inclusive estar acima do estabelecido pelo MS!"9, algumas limitagoes
e necessidades ainda precisam ser superadas no servico, como a
oferta do suporte da equipe multidisciplinar nas 24 horas do dia
einclusdo na equipe do representante espiritual. Estas medidas
possibilitardo que o cuidar ofertado contemple as necessidades
do paciente/familia em todas as suas dimensées humanas‘? e
seja respeitado o principio de integracdo dos aspectos psicolé-
gicos e espirituais'®.

Percebeu-se nos depoimentos dos stakeholders paciente-familia,
tal como ja identificado em outro estudo!'”, que os pacientes sem
possibilidade de cura e seus familiares sentem necessidade de discutir
com o médico e com a equipe assistencial questoes relacionadas
com aterminalidade da vida, transcendéncia e sofrimento espiritual.
No entanto, a literatura aponta que poucos sao os SCP no Brasil
no mundo que conseguem oferecer essa assisténcia ao paciente
e familia”'® . Isto pode ser decorrente do despreparo dos profis-
sionais®“'® para conversarem sobre religiosidade e espiritualidade
com pacientes e familiares''’'® e/ou da escassez de profissionais
especializados vinculados a equipe multidisciplinar paliativa®'?.
Essa condicdo de ndo valorizar um aspecto tdo importante da
vida humana, conforme apontado por outro estudo™, dificulta a
realizacdo de cuidados holisticos paliativos.

O acompanhamento espiritual para profissionais e principal-
mente para pacientes e familiares e desde o inicio da doenca, por
meio de programas ativos de capelania ou pastorais, aumenta a
probabilidade do paciente receber precocemente os cuidados
paliativos e de melhora em sua qualidade de vida no periodo que
antecede a morte7?%, reduz o nimero de mortes intra-hospitalares,
aumenta as admissdes em servicos de longa permanéncia™ e
aprimora a comunicagao e o cuidado prestado®. Assim sendo, a
insercdo da assisténcia espiritual no SCP avaliado pode contribuir
no enfrentamento de limitacdes relacionadas a integralizacdo
do cuidado holistico; no processo de comunicacao; no-trabalho
interdisciplinar; na melhoria da qualidade do atendimento ao
paciente-familia durante o processo de morte, morrer e luto; e
na integralidade do trabalho ofertado.

A abordagem multidisciplinar nos cuidados paliativos deve
ser pautada na interdisciplinaridade®” com base em comunica-
¢ao auténtica, respeito ao conhecimento do outro e do préprio
profissional e acolhimento das diferencas®?. Assim, torna-se
necessario cooperacao, troca entre as disciplinas, articulacdo de
saberes e fazeres, horizontalizacdo das relacdes, participacdo na
tomada de decisdes?? e formagao profissional especifica’®??,

O ndo compartilhamento de saberes e desarticulacdo dos
trabalhos especializados entre a equipe pode ser considerado
como auséncia de trabalho em grupo®". Realidade esta apre-
sentada como fragilidade no SCP avaliado, em decorréncia do
processo de comunicacdo ineficaz com o setor de Oncologia
Clinica/Cirudrgica, pela falta de compartilhamento/entendimento
dos fazeres e saberes entre as diferentes categorias profissionais
que compdem a equipe multidisciplinar e pela falta de formacao
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especifica para trabalhar com mas noticias. Tais fragilidades limitam
aintegralidade na assisténcia paliativa oferecida pelo servico, pois
o sucesso do tratamento, com melhoria na qualidade de vida e
alivio do sofrimento, depende diretamente da comunicacao,
habilidade imprescindivel na relacdo profissional-paciente
e também na interacao profissional-profissional, para que haja
verticalidade de suporte, articulacdo de saberes e fazeres entre
as equipes multidisciplinares dos diferentes setores e garantia
da integralidade®®?.

Uma das grandes dificuldades dos profissionais de saude,
médicos principalmente, esta em reconhecer o “paciente de
cuidados paliativos”®. A formacao profissional na area da satide
prioriza salvar vidas, buscar saude, vitalidade, esperanca e ndo
lidar com a morte. Isso faz com que a comunicacdo de mas
noticias, relacionada ao processo de morrer e morte, seja uma
atribuicao penosa ao profissional de satiide"s?¥, No setor de On-
cologia Clinica/cirdrgica, as dificuldades de gerenciamento de
mas noticias envolvem a revelacdo do diagnéstico, progressao
da doenca, progndstico e transferéncia aos cuidados paliativos.
O processo ineficaz de comunicacédo, segundo os participantes
do estudo, limita o inicio precoce dos cuidados paliativos e a
integralidade da assisténcia.

Se por um lado, o inicio dos cuidados paliativos deve ser pre-
coce, por outro, o seu fechamento nao pode limitar-se a morte
do doente, como observado no SCP avaliado. A familia como
unidade de cuidado, deve receber suporte do servico durante
todo o tempo de acompanhamento de seu paciente, prosseguindo
até depois de seu ébito, no periodo de luto®.

O principio paliativo de“oferecer um sistema de suporte para
auxiliar os familiares no enfrentamento do luto”'® deve ser ofer-
tado pelos SCP a familia, por meio de espacos que viabilizem a
sua participacdo no momento do 6bito, e ainda, acolhimento e
apoio durante o periodo de tempo em que serdo resolvidas as
questdes burocraticas, tais como o servico funerario??, realizacao
dos rituais de passagem, quando importantes para a familia®, e
acompanhamento no processo de luto"©.

O preparo do corpo pés-morte foi reconhecido como um pro-
cesso que necessita ser reestruturado na unidade de internagao do
SCP avaliado. Para os participantes, ha necessidade de arranjos na
sala de preparo e refrigeracéo do corpo, o que permitiria a familia
viver seus rituais de passagem com mais privacidade. Isso constitui
fator de protecéo e prevencao do luto complicado dos familiares,
visto que aimpossibilidade de realizacdo dos rituais de passagem
dificulta a aceitagdo da morte e a restruturagao da familia®.

Para o SCP Oncolégico avaliado, estar integrado a uma Insti-
tuicao Hospitalar especializada em oncologia garante oferta de
atendimento emergencial, ambulatorial, hospitalar e domiciliar.
Porém, a verticalidade de seu suporte é limitada, assim como em
outros SCP?27), devido a transicao tardia dos pacientes/familia
do setor de Oncologia Clinica/Cirurgica. Esse atraso, assim como
a auséncia de um modelo de internacdo de longa permanéncia
(Hospice) e de suporte ao luto, ndo permite trabalhar de forma
eficaz o processo de morrer e morte.

Apesar de no periodo de 2006 a 2013 ter ocorrido aumento
de 9% no numero de Hospice no mundo, com incorporagdo
desse servico em 58% dos paises®, sua limitagdo nos SCP ainda
constitui um problema a ser superado em todos os paises®*9,
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O aumento de Hospices no mundo possivelmente é decorrente
de estudos que mostram os beneficios deste tipo de servico. O
Medicare®®, por exemplo, analisou dois grupos de pacientes com
cancer em fase terminal e concluiu que aqueles que receberam
cuidados em Hospice apresentaram taxas significativamente
menores de hospitalizacdo, de admissdo em unidade de terapia
intensiva e de procedimentos invasivos no final da vida, resul-
tando em despesas com cuidados de satde significativamente
menores no ultimo ano de vida. Resultados como esses podem
ser utilizados como estratégia de convencimento em prol da
implantacdo desses servicos, especialmente em paises com
recursos financeiros limitados.

Por fim, cabe salientar que a integralidade na assisténcia dos
cuidados paliativos pode ser garantida por meio da abordagem
multidisciplinar e multisetorial; com adaptac¢ao ao contexto cul-
tural, social e econdmico especifico a cada realidade; e integracdo
aos sistemas de saude existentes, com énfase nos cuidados de
saude primarios, hospitalares e domicilidrios®, ou seja, pela
incorporacéo e inter-relacdo dos cuidados paliativos, dentro
de sua realidade, com todos os setores de saude: servicos de
emergéncias, unidades de terapia intensiva (UTI), enfermarias,
ambulatdrios, internacdes domiciliares (homecare) e Hospices,
também denominados de hospedarias, instituicdes asilares ou
instituicées de longa permanéncia.

Limitacoes do estudo

Os resultados deste estudo se limitam a realidade de um SCP
Oncolégico, ndo consentindo sua generalizagdo, mas permitiu
diagnosticar, avaliar e explorar uma das poucas experiéncias
nacionais de cuidados paliativos no Brasil.

Contribuig6es para a area da enfermagem satude e poli-
ticas publicas

A utilizacao do referencial metodoldgico da avaliacdo de
quarta geracao permitiu dar voz aqueles que experimentam
cotidianamente o viver com a impossibilidade de um tratamento
modificador do cancer e aqueles que cuidam desses seres em sua
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terminalidade, destacando o tipo de abordagem avaliativa como
um processo metodoldgico eficaz para avaliacdes de servicos nos
cuidados paliativos e em outros cenarios da saude.

Os resultados alcancados com a realizacao deste estudo
somam contribuicées a areas da saude publica pois vém ao
encontro das demandas aprovadas na 672 Assembleia Geral
da OMS pela resolucdo 31 e da prépria Secretaria de Saude
Publica, contribuindo diretamente com as politicas de pesquisa
que buscam identificar necessidades e modelos de SCP vidveis
a cada realidade no pais.

CONSIDERACOES FINAIS

Esta avaliacdo, embasada no referencial metodolégico da
avaliacdo de quarta geracao, permitiu reconhecer potencialida-
des, limitacdes e necessidades, vivenciadas no cotidiano de um
SCP Oncoldgico dentro de sua realidade local. Seus resultados
fornecem subsidios para a tomada de decisao e contribui com
a falta de estudos avaliativos de cunho qualitativo na area da
saude como um todo.

O SCP apresenta potencialidades como oferta de cuidados
paliativos na modalidade ambulatorial, domiciliar e internacéo
hospitalar, existéncia de equipe multidisciplinar composta por
profissionais que ultrapassam o minimo estabelecido pelo MS,
com atuagao de oito horas didrias e suporte de uma equipe de
apoio para ampliar o atendimento das necessidades bioldgicas,
psicoldgicas, sociais e espirituais do paciente-familia.

Dentre as limitagdes identificadas constam: comunicagédo
ineficaz entre setor de oncologia clinica/cirdrgica e o de cuidados
paliativos, falta de formacao especializada dos profissionais e difi-
culdade nas relagdes interpessoais entre os integrantes da equipe.

Para o avanco dos cuidados paliativos no servico em estudo, é
evidenciada uma série de necessidades a garantir integralidade
no atendimento. Sugere-se: inicio precoce do suporte paliativo
com concomitancia ao tratamento curativo, incorporacdo do
atendimento espiritual por profissionais capacitados, criacdo de
atendimento na modalidade Hospice e incorporacdo de cuida-
dos ao corpo pds-morte com participacdo da familia e suporte
a mesma para vivenciar o luto.
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