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"A crenga de que originalmente Deus criou
o homem para a vida e a eterna felicidade,
fundamenta a esperanga ha transcendéncia
da vida e a disposigdo de manter a graga do
sopro de vida no ser humano para sempre.
A morte foi introduzida na vida como
ocorréncia do ciclo bioldgico: nascer,
crescer, desenvolver-se e encaminhar-se
para o declinio. E a curvatura que
acompanha a finitude, a limitagdo de cada
ser criado que amanhece, desperta cheio
de vigo, fenece e seca. No entanto, o amor
de Deus € infinito e permite ao homem uma
chance de ser feliz para sempre apds a
missdo nesta vida."

Claricia Thomas (1999)
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RODRIGUES, I. G. Cuidados Paliativos: analise de conceito. 2004. 200fl.
Dissertacao (Mestrado) — Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de
Séo Paulo.

RESUMO

O presente estudo teve como objetivo analisar o conceito de cuidados paliativos
expresso na literatura das areas de Enfermagem, Medicina, Psicologia e Bioética. A
busca das publicacbes foi feita por acesso a base de dados LILACS, BDENF,
AdSaude, todos pertencentes aos sites da Biblioteca Virtual em Saude do Centro de
Documentacéo Latino Americano e do Caribe em Ciéncias da Saude (BIREME); no
Banco de Dados Bibliogréficos da USP — DEDALUS e no Portal da Coordenacéo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior — CAPES; busca manual em tese,
livros e artigos publicados sobre o assunto, no periodo de 1991 a 2002. Utilizou-se
a analise de conceito na perspectiva evolucionaria de Rodgers (2000), destacando
os atributos essenciais, eventos antecedentes, eventos consequentes, termos
substitutos e a apresentacao de um caso modelo, elementos que constituem o cerne
do conceito a ser analisado. Como resultados obteve-se que: os cuidados paliativos
sdo expressos pelas caracteristicas de assisténcia integral do ser humano; controle
da dor crénica oncoldgica; equipe interdisciplinar; morte como processo natural:
preparo do paciente para a morte; autonomia e ortotanasia; alivio do sofrimento;
cenarios de atendimento: hospital e domicilio; comunicacao franca e honesta, e visa
0 cuidado e ndo a cura. Dentre os eventos antecedentes foram descritos: o paciente
terminal; o sofrimento psicologico, espiritual, social e fisico; o cancer e outras
doencas cronicas; despreparo profissional e barreira cultural. Os eventos
consequentes foram relacionados a: qualidade de vida; morte digna; formacao
profissional e criacdo de servicos e nucleos em cuidados paliativos. ldentificou-se
como termos substitutos o “hospice” e a medicina paliativa. Concluiu-se que o
conceito de cuidados paliativos é uma construcdo complexa de elementos, dentre os
quais destaca-se a assisténcia integral do ser humano fora de possibilidade de cura
(unidade de cuidado paciente—familia); cujo paradigma é o cuidado e ndo a cura;
gue prioriza o alivio da dor crdnica, controlada por equipe interdisciplinar capacitada,
gue preserva a autonomia do paciente e proporciona a ortotanasia, aliviando o
sofrimento da unidade de cuidado, seja no domicilio ou hospital, por meio de uma
comunicacdo franca e honesta entre paciente, familia e equipe; no preparo do
paciente e familiar para a morte digna, tendo-a como um processo natural, visando
enfim, a qualidade de vida.

Palavras-chave: cuidados paliativos, paciente terminal, cancer, morte digna,
qualidade de vida.



RODRIGUES, I.G. Palliative Care: Concept Analysis. 2004. 200f. Dissertation

(Master degree) — Ribeirdo Preto Nursing School, Sdo Paulo University.

ABSTRACT

The aim of this study was to analyze the concept of palliative care on Nursing,
Medicine, Psychology and Bioethics literature. The search for publications was done
based on LILACS, BDENF and Adsaude data bases concerning the sites of the
Health Virtual Library Documentation in Health Sciences of Latin America and
Caribbean (BIREME); on DEDALUS - the University of Sdo Paulo Bibliographic Data
Base, and on CAPES — Superior Level Personnel Improvement Coordination Portal;
on thesis, books and non-published articles about the theme from 1991 to 2002. The
concept analysis was based on Rodgers (2000) evolutionary perspective, pointing
out the basic attributes, previous events, consequential events, substitute terms and
the presentation of a model case, which compose the core of the concept to be
analyzed. As a result it was found out that the palliative care are expressed by
characteristics such as the holistic care of human being; chronic pain control in
oncology; interdisciplinary team; death as a natural process; patient and family
preparation for death; suffering relief, autonomy and ortotanasia; care settings;
hospital and home; honest and sincere communication; with the aim of caring and not
cure. Among the previous events it was pointed out: terminal patient; the
psychological, spiritual, social and physical suffering; cancer and other chronic
diseases; unprepared professional and cultural barriers. The consequential events
were related to life quality; peaceful death; professional education and the creation of
palliative care services. Hospice and palliative medicine were identified as substitute
terms for palliative care. Is was highlighted the holistic care for human being with no
cure possibility (patient-family care unity); the paradigm is caring and not cure; the
priority is chronic pain relief which is controlled by interdisciplinary trained team;
patient autonomy is preserved, providing ortothanasia and relieving the care unity
suffering either at home of in hospital by means of honest and sincere
communication among patient, family and team; patient and family are prepared for a
peaceful death, considering this a natural process and taking into account the quality
of life.

Key-words: Palliative care, Dying patients, Cancer, Death whit dignity, Life quality.



RODRIGUES, |.G. Cuidados Paliativos: Analisis del Concepto. 2004. 200 f.
Dissertacao (Maestria) — Escuela de Enfermeria de Ribeirdo Preto, Universidad de
Séo Paulo.

RESUMEN

El presente estudio tuvo como objetivo analisar el concepto de cuidados paliativos,
utilizado en la literatura de las areas de Enfermeria, Medicina, Psicologia y Bioética.
La busqueda de las publicaciones fue realizada a través del acceso a bases de
datos LILACS, BDENF, AdSaude, todos pertenecientes a los sitios de la Biblioteca
Virtual de Salud del Centro de Documentacion Latinoamericano y del Caribe en
Ciencias de la Salud (BIREME); en el Banco de Datos Bibliogréaficos de la USP-
DEDALUS y en el Portal de la Coordinacion de Perfeccionamiento de Persona de
Nivel Superior- CAPES ; busca manual en tesis, libros y articulos no publicados
sobre el asunto, durante el periodo de 1991 a 2002 . Se utilizé el andlisis de
concepto segun la perspectiva evolucionaria de Rodgers (2000), destacando los
atributos esenciales, eventos antecedentes, eventos consecuentes, términos
sustitutos y la presentacion de un caso modelo, elementos que constituyen el nlcleo
del concepto a ser analisado. Los resultados obtenidos muestran que: los cuidados
paliativos se expresan por las caracteristicas de asistencia integral del ser humano;
control del dolor crénico oncoldgico, equipo interdisciplinar; muerte como proceso
natural; preparacion para la muerte para pacientes y familiares; autonomia y
ortotanasia; alivio del sufrimiento; escenarios de atendimiento: hospital y domicilio;
comunicacién franca y honesta y que tiene como objetivo el cuidado y no la cura.
Entre los eventos antecedentes fueron descriptos: el paciente terminal; el sufrimiento
psicolégico espiritual, social y fisico; el cancer y otras enfermedades cronicas; la falta
de preparacién y barrera cultural. Los eventos consecuentes estan relacionados a: la
calidad de vida; muerte digna; formacion profesional y creacién de servicios y
nacleos de cuidados paliativos. Se identific6 como términos sustitutos el “hospice” y
medicina paliativa. Se concluyé que el concepto de cuidados paliativos es una
construccion compleja de elementos, entre los que se destacan la asistencia integral
para el ser humano fuera de cura (unidad de cuidado paciente-familia); cuyo
paradigma es el cuidado y no la cura; que prioriza el alivio del dolor crénico,
controlado por un equipo interdisciplinar capacitado, que preserva la autonomia del
paciente y proporciona la ortotanasia, aliviando el sufrimiento de la unidad de
cuidado, sea en el domicilio o en el hospital, por medio de una comunicacién franca
y honesta entre paciente, familia y equipo; en la preparacion del paciente y familiares
para la muerte digna, encarandola como un proceso natural, que apunta en fin, a la
calidad de vida.

Palabras clave: cuidados paliativos, enfermo terminal, cancer, muerte digna, calidad
de vida.



1 INTRODUCAO

No Brasil, fatores tais como a urbanizacdo, a industrializacdo e a
maior expectativa de vida da populacdo tém contribuido para o aumento da
incidéncia das doencas cronicas degenerativas, entre as quais o cancer.

O aumento da expectativa de vida favoreceu uma maior e mais
prolongada exposi¢cdo aos agentes cancerigenos provenientes da urbanizacéo. Esta
exposicao modificou os habitos de vida das pessoas, principalmente em relacdo ao
tabagismo, a exposicéo excessiva ao sol, ao sedentarismo, ao consumo de alcool, a
alimentacdo inadequada, tanto pela falta de fibras e vitaminas, quanto pelo excesso
de gordura e conservantes, entre outros (BRASIL,1999).

Em nosso pais, o avanco cientifico e técnico na area da saude
permitiu melhorar o indice de cura de muitas doencas, no entanto, o coeficiente de
mortalidade de cancer, nos ultimos 50 anos, ndao foi modificado. O diagndstico do
cancer tem ocorrido na fase avan¢ada da doenca, decorrente da pouca énfase dada
as acoes de diagndstico precoce e da lentiddo do desenvolvimento dos recursos
para o diagnostico precoce. Além destes aspectos, destaca-se também a
desigualdade no acesso aos servigos de saude, entre os diferentes grupos e classes
sociais (BRASIL, 1999).

O cancer é a segunda causa de mortalidade por doenca, ficando
atrds apenas das doencas cardiovasculares. Aproximadamente 60% dos pacientes,
quando diagnosticados, ja estdo numa fase avancada da doenca que,
independentemente da terapéutica realizada, evoluirA para a morte

(BETTEGA,1999).
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Possivelmente, muitos destes doentes sofreram por ndo receberem
tratamentos adequados para o alivio dos seus sintomas fisicos, psicolégicos, sociais
e espirituais, comuns nas doencas potencialmente incuraveis. A inadequacédo do
tratamento nesta fase deve ser sanada pelos Cuidados Paliativos.

Paliativo € uma palavra de origem latina (pallium) que significa
manto, coberta.Diz-se daquilo que tem a qualidade de acalmar temporariamente um
sinal, uma dor. (MELO, 1999, BARBOSA; VALENTE; OKAY, 2001).

A Organizacdo Mundial da Saude - OMS define que os cuidados
paliativos sdo cuidados ativos e totais do paciente cuja doenca ndo responde ao
tratamento curativo. E soberano o controle da dor e de outros sintomas, além do
controle dos problemas psicossociais e espirituais (WHO, 1990).

A OMS estabeleceu os principios que regem os cuidados paliativos:
reafirmar a importancia da vida, considerando o morrer como um processo hatural,
estabelecer um cuidado que ndo acelere a chegada da morte, nem a prolongue com
medidas desproporcionais (obstinacdo terapéutica); propiciar alivio da dor e de
outros sintomas penosos; integrar 0s aspectos psicoldgicos e espirituais na
estratégia do cuidado; oferecer um sistema de apoio para ajudar o paciente a levar
uma vida téo ativa quanto Ihe for possivel antes que a morte sobrevenha; oferecer
um sistema de apoio a familia para que ela possa enfrentar a doenca do paciente e
sobreviver ao periodo de luto.

A meta dos cuidados paliativos € alcancar o maximo possivel da
qualidade de vida do paciente e seus familiares. Muitos aspectos destes cuidados
sdo aplicaveis as fases precoces da doenca, em conjunto com o tratamento

anticancer (TWYCROSS, 2000).
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A afirmacdo de que cuidados paliativos sdo aplicaveis as fases
precoces do cancer € decorrente da realidade de que, apesar do avanco no
tratamento do cancer, com cura de até 50% dos pacientes tratados, muitos
pacientes morrerdo da doenca, pois nem todo cancer € curavel (CAPONERO, 2002).

Ressalta-se, ainda, que os aspectos de comunicacao, abordagem da
familia e paciente como unidade de cuidado, o controle de sintomas, como a dor, 0s
aspectos de bioética, principalmente a autonomia, a veracidade, a beneficéncia e o
acolhimento sdo fundamentais, ndo s6 na terminalidade, mas em todas as etapas do
diagnéstico e do tratamento.

O interesse por esta tematica - cuidados paliativos - esta relacionado
a minha trajetoria profissional. Desde 1992 tenho ministrado o conteudo sobre
terminalidade e morte dos pacientes portadores de cancer, no curso de Enfermagem
da Universidade Estadual de Londrina (UEL), mas foi em 1996 quando participei do |
Congresso Brasileiro sobre Cuidados Paliativos, em Curitiba, que pude aprofundar o
tema.

Dai em diante, a preocupacdo com o ensino dos cuidados com o
paciente que vivencia a terminalidade, o seu sofrimento fisico, emocional e espiritual
foi uma constante na minha pratica. Partilhei o choro e a dor de muitos alunos, ainda
adolescentes, que cuidaram de pacientes que morreram. Choro pela impoténcia de
“ndo poderem fazer nada”, pelo vinculo que havia sido criado, pela dor dos
familiares, pela indiferenca de outros profissionais e pela propria dor da perda.

Como enfermeira que atua ha muitos anos na area hospitalar, tenho
presenciado o sofrimento dos pacientes e familiares que vivenciam a terminalidade,
muitas vezes desamparados no que se refere aos controles dos sintomas,

principalmente a dor e a abordagem da morte. Entretanto, observo que os
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profissionais da saude, embora aparentemente utilizem uma mascara de indiferenca,
na realidade disfarcam o sentimento de impoténcia e de sofrimento nessas
situacoes.

Em 1999, realizei o Curso Introductorio de Capacitacion Basica em
Cuidados Paliativos y Psico-Socio-Oncologia, com carga horaria de 54 horas,
coordenado pelo Grupo Interdisciplinar de Suporte Terapéutico Oncologico — GISTO,
do Hospital Erasto Gaertner (Curitiba - Parana), ministrado por profissionais do
PALLIUM Rio de La Plata Study Centre (Argentina) em parceria com o Oxford
International Centre for Palliative Care (Oxford — United Kingdom). No mesmo ano
participei do Curso de Perfeccionamiento en Cuidados Paliativos y Psico-Socio-
Oncologia, em Curitiba, também coordenado pelo GISTO e ministrado pelos
profissionais do PALLIUM, com carga horaria de 408 horas. Estas experiéncias
proporcionaram—me aprofundamento tedrico em cuidados paliativos, sobretudo nos
aspectos do controle de sintomas, na comunicagao entre paciente, familia e equipe
de saude, na terminalidade do paciente e na bioética.

A partir desse aprimoramento, meu compromisso foi divulgar os
cuidados paliativos, em todas as areas da saude. Esta missdo culminou com a
criacdo do Nucleo de Estudos em Cuidados Paliativos de Londrina - PALLIARE, no
ano de 2000.

Os objetivos do PALLIARE sao: reunir profissionais interessados na
tematica Cuidados Paliativos; promover o desenvolvimento cientifico e educativo em
Cuidados Paliativos; divulgar os objetivos e funcdes relacionadas a assisténcia aos
doentes com doenca fora da possibilidade terapéutica atual; organizar e realizar
congressos, conferéncias, encontros, seminarios e similares na area de Cuidados

Paliativos; divulgar conhecimentos relacionados aos Cuidados Paliativos, junto a
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populacdo em geral; manter intercambio cientifico e cultural com outras sociedades
congéneres nacionais e internacionais e outras atividades correlatas.

O PALLIARE tem possibilitado a participacdo multiprofissional de
médicos, enfermeiros, psicologos, farmacéuticos, assistentes sociais e académicos
de Enfermagem e eventualmente de Medicina e Farméacia que enriquecem as
discussbes e o0 aprendizado. A minha participacdo neste nucleo teve diversas
consequéncias, tais como: a insercdo do tema nos curriculos dos cursos de
Enfermagem e Medicina da Universidade Estadual de Londrina; a sensibilizacdo dos
profissionais de enfermagem do Hospital Universitario Regional do Norte do Parana
(HURNP), em relacéo a assisténcia ao paciente em fase de terminalidade, por meio
de cursos e oficinas; a formacdo de um grupo de profissionais do HURNP e do
Centro de Ciéncias da Saude para a criagdo de um servico em cuidados paliativos
na instituicdo, com o objetivo de integrar a assisténcia, 0 ensino e a pesquisa em
cuidados paliativos.

A meta do PALLIARE, em curto prazo, é atingir os académicos dos
cursos das areas da saude das trés universidades da cidade de Londrina e
participacdo de profissionais, representantes de todas as instituicbes de saude do
municipio. A longo prazo, a meta € tornar o Nucleo de Estudo também um centro de
pesquisa e assisténcia.

Os membros do PALLIARE encontram-se quinzenalmente para
estudo de artigos sobre morte, terminalidade, bioética e comunicacdo de mas
noticias, entre outros, relacionando-os com a pratica dos profissionais presentes e
projecéo de filmes que possibilitam reflexdo sobre a tematica.

No primeiro semestre de 2001, como vice-presidente do nucleo,

organizamos o Il Curso Introdutério sobre Cuidados Paliativos e Psico-Socio
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Oncologia, em parceria com o Grupo Pallium (Universidade de Salvador - Argentina);
em 2002 organizamos a | Jornada Paranaense sobre Cuidados Paliativos e Dor na
cidade de Londrina, Parana.

No desenvolvimento destas atividades, constatei o desconhecimento
dos profissionais sobre os cuidados paliativos, ainda que tivessem a preocupacao de
melhorar a assisténcia aos pacientes em fase terminal de uma doenca.

Assim, cuidados paliativos séo cuidados que atendem a
necessidade dos pacientes terminais, que ja ndo aguardam a cura da doencga, mas o
conforto e a serenidade diante da morte.

Embora a expressao “paciente terminal” seja a mais utilizada tanto
na pratica assistencial, como na literatura (BOEMER, 1986, 1989; PIVA,
CARVALHO, 1993; SILVA, 1993), utilizam-se também as expressdes “paciente fora
de possibilidade terapéutica atual” (TEIXEIRA et al., 1993), “fora de possibilidades
de cura” (CARVALHO; FRANCO, 1999), “paciente em fase de terminalidade ou em
fase terminal de uma doenca”, adotado por Thomas e Carvalho (1999). Optei por
utilizar as varias expressoes utilizadas pelos autores acima.

Llaveria e Polaino-Lorente (1994) consideram que o termo “paciente
terminal” ndo é apropriado, devido a conotacdo negativa que existe entre familiares
e amigos do paciente, o que facilita a marginalizacdo do paciente. Segundo os
autores, € como se estas pessoas formassem um grupo a parte e nao pudessem
atuar eficazmente. Kovacs (1998a) Llaveria e Polaino-Lorente (1994) afirmam que as
pessoas denominadas de terminais sentem-se estigmatizadas.

No cotidiano profissional, tenho observado que ainda € comum as
pessoas que estdo vivendo na fase terminal de uma doenca, como o céancer, a

doenca neurolégica degenerativa e outras doencas crbénicas degenerativas,
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conviverem com o siléncio, o desamparo, a desinformacédo, o medo e o sofrimento.
Vivem essas situacfes porque em nossa cultura prevalece o mito de que, se o
paciente souber do diagnostico e prognoéstico de sua doenca, principalmente o
cancer, ele ira suicidar-se ou ira morrer mais depressa, por nao suportar tal situacao
(D’ ASSUMPCAO, 1984).

Créem nestes equivocos familiares e muitos profissionais de saude,
incluindo o médico que é o responsavel por informar o diagnéstico e o progndstico
aos pacientes e familiares. Assim, acaba prevalecendo a decisdo dos familiares pela
ocultacdo da verdade. E a chamada “conspiracéo do siléncio”.

Quando o paciente € considerado fora de possibilidade terapéutica,
além dos padecimentos ja apontados, sofre também dos sintomas fisicos que sao
comuns nesta fase. Entre eles esta a dor intensa que, se nao for adequadamente
controlada, leva ao desespero e, freqlientemente, a solicitacdo do abreviamento da
vida. Inicia entdo a chamada “via crucis”, em razdo de a dor ndo ser controlada e os
outros sintomas nao serem tratados, favorecendo a sensacdo de abandono e
culminando com a patética expressédo “ndo ha mais nada para fazer’ (RODRIGUES;
ZAGO, 2003).

Na prética, tenho observado que os pacientes atendidos pelo SUS —
Sistema Unico de Saude - ficam, na maioria das vezes, isolados em quarto proprio
para esta situacdo, ou entdo, em enfermarias cercadas por biombos. A equipe de
enfermagem realiza os procedimentos com rapidez, evitando permanecer mais
tempo com o paciente. O médico por sua vez, avalia o paciente brevemente,
evitando que surjam perguntas “indesejaveis”. Em alguns servicos € permitida a

presenca de um familiar, em outros, isto nem € passivel de discusséao.
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Entretanto, o atendimento privado ndo garante que o paciente possa
ter uma morte digna, serena e sem grandes sofrimentos. A possibilidade de o
paciente estar sendo atendido por profissionais reconhecidamente competentes, ou
tratado com drogas e equipamentos de ultima geracdo, ndo impede que ele possa
estar sofrendo, que sinta dores intensas nao controladas, ou ndo tenha a chance de
falar sobre seus sentimentos, vindo a morrer solitariamente, embora rodeado por
pessoas (RODRIGUES; ZAGO, 2003).

Este € o panorama que, na maioria das vezes, encontramos em
hospitais gerais e especializados, que nado inseriram a pratica dos cuidados
paliativos.

Acredita-se que a postura indiferente dos profissionais possa ser
decorrente da dificuldade de se confrontarem com a propria morte (D’
ASSUMPCAO, 1984; KLAFKE, 1991). Dai decorreria a dificuldade dos profissionais
em abordar o tema morte com seus pacientes e 0 consequente afastamento do
paciente, que vai morrer, e dos seus familiares.

O despreparo dos profissionais em lidar com a morte tem como uma
das causas, além dos aspectos cultural e espiritual pessoal, 0 ensino nos cursos da
area da saude que reforcam a formacao técnico - cientifica dos futuros profissionais,
propiciando pouco espaco para a abordagem dos aspectos emocionais, espirituais e
sociais do ser humano (KLAFKE, 1991, D’ASSUMPCAO, 1994; ROSA, 1999,
PERDICARIS, 2000). Nesse sentido, muitas vezes a morte pode ser relacionada
com derrota, perda, frustracdo - o oposto da meta dos cursos da area da saude que

é a saude.
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Em décadas passadas, a morte era considerada parte de um
processo natural, tanto que a previsdo era que a pessoa morresse em casa, junto
dos familiares e amparada pelos amigos e vizinhos.

Hoje a morte chega a ser banalizada na nossa sociedade,
considerando-se as situacdes agudas e inesperadas, resultante da violéncia urbana,
como 0s assassinatos, os suicidios e os acidentes automobilisticos, que vitimam
pessoas jovens e saudaveis.

Atualmente observa-se que as mortes ocasionadas pelas doencas
cronicas degenerativas nao raramente ocorrem nos hospitais, onde o paciente esta
rodeado de estranhos, afastado dos familiares e submetido a procedimentos
invasivos, como sonda nasogastrica, sonda vesical, canula endotragueal, vendclise,
entre outros. Realizam-se intervengcées com tecnologia, contudo a humanizacéo e os
cuidados com a pessoa nem sempre tém 0s mesmos valores para 0s profissionais.
O paciente fica a mercé da execucdo das acOes rotineiras, com horéarios
determinados para o banho, para a alimentacao e visitas.

Bettinelli (2003) confirma a relevancia dada a tecnologia no cuidado,
mas acredita que deva ser utilizada a luz de principios éticos, porque atualmente ha
uma busca pelo conhecimento e manuseio de equipamentos sofisticados. Destaca
que a dimensdo humana jamais pode ficar a sombra da tecnologia, do equipamento
e do medicamento.

Também tenho observado na pratica, que ha situacdes em que
pacientes internados, em fase terminal de uma doenca, sdo transferidos para uma
unidade de terapia intensiva quando apresentam insuficiéncia respiratéria ou
faléncia de outro 6rgao vital, sendo mantidos com ventiladores artificiais, além de

outros tratamentos que nao lhes dao a devida atencéo, no que se refere a qualidade
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de vida nas dimensfes emocionais, espirituais e sociais. Nesse caso, mantém-se a
obstinacéo terapéutica ou a distanasia.

Pessini (1996) conceitua distanasia como a morte lenta, ansiosa e
com muito sofrimento. Explica que isso ocorre quando o médico, com 0 objetivo de
salvar a vida do paciente em fase terminal, dispensa-lhe tratamentos que geram
sofrimento, prolongando-lhe a vida e interferindo no processo de morrer.

Em contraposicéo, ha cinco anos atuando no Sistema de Internacéo
Domiciliar, no municipio de Londrina, pudemos, professora e alunos, conhecer um
servico que prepara pacientes e familiares para a morte no domicilio. Os pacientes
que permanecem no domicilio até a morte tém a possibilidade de ficar com os
familiares e seus bens pessoais.

O Sistema de Internacdo Domiciliar € uma modalidade de atencéo a
saude que da oportunidades para se falar sobre a terminalidade e a morte, além de
promover a qualidade de vida do paciente e familia, no proprio ambiente. E um
cenario que respeita a autonomia do paciente/familia; sua meta € proporcionar um
cuidado integral. No caso dos pacientes com doenca avancada, 0 que caracteriza e
diferencia esta assisténcia é a utilizacédo da filosofia dos cuidados paliativos.

Os profissionais que propiciam ao paciente e a familia poderem
expressar os sentimentos sobre a terminalidade e a morte rompem a “conspiracao
do siléncio”, situacdo na qual paciente, familia e profissionais ndo falam da morte
gue se aproxima, embora todos os atores saibam o que vai ocorrer.

Considero que experiéncias e praticas como esta ainda sejam
incipientes na grande maioria dos servicos de saude do Brasil. A falta de
conhecimento e clareza do real significado dos cuidados paliativos pelos

profissionais, faz com que o termo seja utilizado de forma pejorativa, impedindo que
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os profissionais promovam cuidados efetivos e que os pacientes tenham qualidade
de vida e dignidade na morte. Esta afirmacédo se fundamenta na minha experiéncia
como enfermeira, pesquisadora e docente, em contatos com alunos, enfermeiros e
outros profissionais de saude, com pacientes e familias, e com a propria literatura
sobre o tema.

Entre as varias preocupacdes que tenho sobre a filosofia de
cuidados paliativos, preocupa-me a forma como a literatura brasileira referente a
saude difunde sobre o tema. Nesse contexto, ter uma coeréncia sobre os
fundamentos e as acdes que envolvem o tema passa a ser uma questao inicial e
fundamental para aprimorar o ensino, a assisténcia e a pesquisa sobre cuidados
paliativos, no nosso pais.

Assim, ao mesmo tempo que reconheco que a filosofia de cuidados
paliativos é recente no pais e, portanto, desconhecida de grande contingente de
profissionais que atuam com o paciente em fase terminal, comecei a delinear
algumas questbes fundamentais: Como os profissionais estdo utilizando o termo
cuidado paliativo? Quais sdo os aspectos que estdo sendo abordados? Quais as
acOes desenvolvidas sobre o termo? Ha coeréncia entre os profissionais em relacao
a utilizacédo do conceito?

Portanto, este estudo tem como finalidade responder a estas
questdes e, assim, contribuir com esta area de conhecimento, fornecendo subsidios
para os profissionais de saude envolvidos no ensino, pesquisa e pratica em
cuidados paliativos. Para tanto, proponho como objetivo analisar o conceito de
cuidados paliativos, com base na literatura da area de saude brasileira, no periodo

de 1991 a 2002.
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Diante do objeto de estudo — conceito de cuidados paliativos
expressos na literatura — este estudo empregara o método da analise documental,

segundo a proposta metodoldgica de analise de conceito.
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2. ABORDAGEM DOS CUIDADOS PALIATIVOS

2.1 O SURGIMENTO E A EVOLUCAO DA ABORDAGEM DE CUIDADOS PALIATIVOS

A pratica dos cuidados paliativos resultou do movimento “hospice”
moderno, embora tenha surgido no século IV.

A palavra francesa “hospice” é traducdo do vocabulo latino
hospitium, cujo significado € “hospedagem, hospitalidade” e traduz um sentimento de
acolhida. Naquela época, o hospitium significava tanto o local, como o vinculo que
se estabelecia entre as pessoas (ABU-SAAD; COURTENS, 2001).

Fabiola, matrona romana, no século IV, colocou sua casa a
disposicdo para os carentes, praticando a caridade cristd, oferecendo alimentos,
vestindo os nus e acolhendo os estrangeiros, além de visitar os doentes e
prisioneiros, dando origem ao movimento “hospice” (TWYCROSS, 2000, PESSINI,
2001).

No século VI, os Beneditinos acolhiam e cuidavam de monges e
peregrinos cansados e exaustos. Gradativamente foram acolhendo também os
doentes.

Nos “hospices” religiosos, as pessoas que ndo tinham a
possibilidade de cura recebiam cuidados basicos de alimentacédo e conforto, aliados
aos cuidados espirituais (ABU-SAAD; COURTENS, 2001). Portanto, antigamente, o
“hospice” representava um lugar de descanso para viajantes ou peregrinos.
Posteriormente o tema foi relacionado aos hospitais, conventos e asilos.

Na Idade Média, muitos “hospices” foram criados na Europa,

entretanto, durante a Reforma protestante, muitos foram fechados.
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Na metade do século XIX, em 1842, na Franca, Jeanne Garnier
abriu o primeiro “hospice” para pacientes terminais, apos visitar doentes de cancer,
gue morriam em suas casas (TWYCROSS, 2000; PESSINI, 2001).

Em 1893, o Dr. Howard Barret fundou o Hospice Saint Luke’s, na
Inglaterra, para moribundos pobres, sendo o Unico fundado por médico. O “hospice”
do Dr. Barret foi o mais similar aos “hospices” modernos. Outros “hospices” foram
abertos na Europa (TWYCROSS, 2000).

Com a evolucdo da medicina e o0 crescimento e avanco da
tecnologia em saude, no ultimo século, os hospitais desenvolveram—se rapidamente,
tornando-se centros de cura. Consequientemente, o cuidado tecnologico passou a
ser valorizado, havendo uma despreocupacéo relativa aos cuidados integrais (ABU-
SAAD; COURTENS, 2001). Diante dessa situacdo, os cuidados dos pacientes
terminais e seus familiares, de certa forma, foram negligenciados, ficando os
pacientes desamparados nas suas necessidades fisica, psiquica, social e espiritual.

Para combater a situacdo de desamparo dos pacientes fora de
possibilidade de cura, alguns profissionais europeus e americanos se destacaram na
luta pela humanizacgéao do cuidado.

Um dos grandes movimentos, visando a abordagem do cuidado n&o
fragmentado, indo além do 6érgdo doente e da cura, se da na década de 60, no
Reino Unido, com o inicio do desenvolvimento dos cuidados paliativos, 0 movimento
“hospice” moderno.

A transformacao dos “hospices”, tal como hoje se apresenta, deveu-
se a enfermeira, assistente social e médica Cicely Saunders que fundou o Saint

Christopher’'s Hospice, na Inglaterra, no ano de 1967, dando uma nova dimensao
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aos cuidados paliativos (DUNLOP; HOCKLEY, 1998; TWYCROSS, 2000; ABU-
SAAD; COURTENS, 2001).

Saunders foi pioneira na defesa do cuidado na abordagem centrada
no paciente em fase de terminalidade, e para entender o que a levou a desenvolver
0os cuidados paliativos, sintetizarei aspectos de sua vida, descritos por Boulay
(1996).

Saunders nasceu em 22 de julho de 1918 em Barnet, na Inglaterra.
ApoOs estudar em colégio interno, tensionava estudar enfermagem, idéia esta que foi
descartada pelos pais. Mudou-se para Oxford para estudar Ciéncias Politica,
Economia e Filosofia. Com a eclosdo da Segunda Guerra Mundial em 1939, ela
sentiu que seria mais util fazer algo mais pratico. Desobedecendo aos conselhos de
seus pais, inscreveu-se no treinamento de enfermagem do St Thomas’s Hospital, em
Londres.

Sua expectativa era ter um futuro sélido como enfermeira, pois era
uma excelente estudante. Mas, durante o treinamento, sentia dor continua nas
costas, o que fez com que ao término do curso procurasse um cirurgido que a
proibiu de exercer a profissdo, pois foi diagnosticada uma alteracdo na coluna
vertebral.

Saunders frustrou-se porquanto planejava exercer a profissao.
Entdo, tornou-se assistente social no hospital, envolvendo-se em atividades
inerentes a funcdo, mas preocupada com o retorno dos convalescentes para suas
casas e com as condi¢cdes da familia em recebé-los.

Enquanto fazia treinamento para assistente social, tornou-se crista,
fé que ha muito tempo buscava. Sentiu—se inspirada para trabalhar com pessoas

que estavam vivendo a fase de terminalidade, em direcdo a morte (BOULAY, 1996).
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Outro fator motivador foi ter conhecido, em 1947, David Tasma,
judeu, refugiado polonés, doente de cancer incuravel que estava proximo a morte,
num hospital-escola em Londres. O encontro dos dois permitiu que ele lhe falasse
sobre o sofrimento fisico, decorrente da dor ndo controlada, além das necessidades
emocionais e espirituais que ndo eram atendidas, nem entendidas. Ressaltava a
necessidade de pessoas que pudessem entendé-lo nesta fase da vida (BOULAY,
1996).

ApoOs a morte de Tasma, Saunders continuou seu trabalho como
assistente social, mas tornou-se enfermeira voluntéaria, por sete anos no Saint Luke’s
Hospital, uma instituicdo para pacientes terminais em Londres. Ela entendia que
como enfermeira podia cuidar diretamente dos pacientes segundo suas
necessidades.

Com o intuito de intensificar sua colaboracdo em favor dos
pacientes, solicitou a permissdo de poder trabalhar no periodo noturno. Foi entdo
orientada por um meédico, para que cursasse medicina pois, segundo ele, o0s
pacientes terminais precisavam de meédicos que se preocupassem com eles,
argumentando que esta situacdo precisava ser mudada. Saunders atendeu a
orientacao e iniciou o curso de medicina com 33 anos de idade (BOULAY, 1996).

Em 1959, formou-se meédica, obtendo uma bolsa de estudo para
realizar pesquisa no Saint Mary’s Hospital. Realizou um estudo sobre o tratamento
da dor em pacientes incuraveis. Simultaneamente, tornou-se médica no Saint
Joseph’s Hospice, para pacientes terminais, onde trabalhou durante sete anos. Foi a
primeira meédica a dedicar-se aquela instituicio em periodo integral. Teve a

oportunidade de escutar os pacientes nas suas queixas e necessidades, podendo
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assim analisar mais de mil pacientes e trata-los adequadamente com terapéuticas
farmacoldgicas e apoio psicossocial e espiritual (BOULAY, 1996; PESINI, 2001).

Como meédica do Saint Joseph’s Hospice, pbde aplicar
conhecimentos adquiridos como enfermeira voluntaria no Saint Luke’s Hospital, tais
como o manejo da dor, medicando o paciente regularmente de 4 em 4 horas, com
analgésicos fortes, como os opidides. Isto evitava o sofrimento da dor, impedindo
que o paciente ficasse ansioso e tenso, amedrontado pelo retorno do sintoma
(BOULAY, 1996).

O estudo realizado por Saunders trouxe subsidios para ela concluir
que as drogas também podiam tratar com sucesso as queixas comuns dos pacientes
com doenca terminal relativas a nauseas, vomitos, obstipacao intestinal, depresséao,
dispnéia, entre outras (BOULAY, 1996).

Além disso, criou o conceito de “dor total”, considerando que a dor
fisica ndo € isolada, mas associada a dor psicologica, espiritual e social (BOULAY,
1996).

Também estabeleceu objetivos que enfatizavam os cuidados e nao a
cura: cuidado do paciente e familia como uma unidade; abordagem de uma equipe
interdisciplinar; participacdo de voluntarios; continuidade do cuidado no domicilio e
acompanhamento da familia apds a morte do paciente (BOULAY, 1996).

Estas experiéncias reforcaram o projeto de Saunders de construir
um “hospice” modernizado, para atender as necessidades semelhantes aquelas a
que David Tasma se referia quando estava vivo.

Embora tivesse energia, qualificacdo técnica e cientifica, Cecily
Saunders precisava dos recursos financeiros que Ihe haviam sido proporcionados

por David Tasma, o qual deixara uma soma de 500 libras para a construcao de seu
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futuro “hospice” (BOULAY, 1996), soma, no entanto, ndo suficiente. Por isso,
contando com o seu espirito inovador, foi em busca de colaboradores que pudessem
Ihe fornecer empréstimos e donativos para a constru¢cdo do tdo almejado sonho.
Naquela época, ja vislumbrava uma instituicdo ndo-governamental, com atuacao de
voluntarios.

Enquanto construia o “hospice”, ela continuou a trabalhar no Saint
Joseph’s Hospice. Em 1965, ela retirou—se da instituicdo para escrever e proferir
palestras sobre o cuidado com o paciente terminal, no Reino Unido e no exterior
(BOULAY, 1996).

Em 24 de julho foi oficialmente inaugurado o Saint Christopher
Hospice, cujo nome foi uma homenagem a Saint Christopher (S&o Cristévao),
protetor dos viajantes. A decisdo quanto a este nome foi de Saunders e de seus
colaboradores. Para eles, servia como lembrete que a morte é apenas uma parte de
uma jornada (BOULAY, 1996).

No periodo de 1948 até 1967, Saunders preparou-se para receber e
atender os pacientes em fase terminal, naquilo que foi seu objetivo de vida: o alivio
do sofrimento e a dignidade na morte, no Saint Christopher’s Hospice.

Agregando a sua formacgao multidisciplinar o embasamento cientifico
de suas ac0Oes, a sensibilidade ao sofrimento do proximo e a fidelidade a um ideal,
ela provou que é possivel promover a qualidade no final da vida e a dignidade na
morte com uma visao futurista do cuidado. Saunders incorporou o conhecimento e a
abordagem interdisciplinar, visando o cuidado holistico, em um ambiente agradavel e
acolhedor capaz de aliviar o sofrimento humano que antecede a morte.

O empreendimento de Saunders desencadeou a discussdo da

atencado aos pacientes terminais, fora da Inglaterra, surgindo assim, um movimento
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gue buscava um tratamento adequado e humanizado dos pacientes que até entao
estavam excluidos do sistema de saude, pois este privilegiava o investimento em
terapias curativas, vinculadas a tecnologia (PESSINI, 2001).

A patrtir dai, profissionais e grupos de trabalho procedentes de varios
paises passaram por treinamentos no Saint Christopher Hospice, o qual se tornou
uma instituicdo modelo de assisténcia, ensino e pesquisa no cuidado de pacientes
terminais e de suas familias (NASCIMENTO-SCHULZE, 1997).

Decorrente do desejo de muitos pacientes morrerem em casa, junto
de seus familiares, em 1969 foi criada a Equipe de Cuidados Domiciliar do Saint
Christopher’'s Hospice, cujos profissionais assessoravam 0s médicos e enfermeiros
dos servicos de saude local, de cada paciente.

Entretanto, na década de 1970, os cuidados paliativos também
foram incorporados aos hospitais. Formaram-se equipes de cuidados paliativos,
levando-se em consideracéo os resultados de varias pesquisas no Reino Unido, que
demonstraram que muitas pessoas ainda morriam no hospital, embora existissem o0s
“hospices” ou a possibilidade de morrer no domicilio (DUNLOP; HOCKLEY,1998).

Em 1976, o Saint Thoma’s Hospital em Londres formou a primeira
equipe de suporte em cuidados paliativos, com base no modelo hospitalar do Saint
Luke’s Hospital, de Nova York (DUNLOP; HOCKLEY, 1998).

Dai em diante, houve um avanco no chamado movimento “hospice”,
em diferentes paises da Europa, como também nos Estados Unidos e Australia.
Nesta nova proposta, o “hospice” passou a ser um local que combinava a
especificidade de um hospital, a hospitalidade de uma casa de repouso e o calor

humano de uma familia (BOULAY, 1996; TWYCROSS, 2000).
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A semelhanca da Europa, os Estados Unidos também desenvolviam
um sistema de saude centrado nas doencas, com enfoque na cura e reabilitacéo.
Assim, como a assisténcia a saude era centrada na cura, visando restabelecer os
aspectos bioldgicos da doenca, a pesquisa partia de dados objetivos para obtencao
de resultados, tanto na enfermagem como na medicina.

Na década de 1950 e inicio da década de 1960, o enfoque da
pesquisa em enfermagem era especifico para os cuidados fisicos dos pacientes, nao
incluindo os familiares como sujeitos, mesmo que 0 sujeito da pesquisa fosse a
crianca (DONALDSON, 2000). A Doutora Jeanne Quint Benoliel, no inicio da década
de 1960, foi a primeira enfermeira pesquisadora a estudar os sentimentos dos
pacientes e familiares no contexto da doenca ameacadora a vida. Ela também
realizou sua primeira pesquisa longitudinal, usando o método qualitativo, no estudo
com mulheres mastectomizadas e seus familiares (DONALDSON, 2000).

Benoliel é a pioneira nos estudos com paciente e familia, e foi a
primeira pesquisadora a publicar um programa relevante de pesquisa cientifica na
enfermagem. Sua pesquisa provocou um impacto ndo s6 na enfermagem, mas
também na medicina, visto que, até entdo, nao era pratica entre os medicos informar
as mulheres sobre o diagnéstico e prognostico da doenca, mesmo apds serem
submetidas a mastectomia. Esta postura dos médicos era decorrente, em parte, do
estigma do cancer (DONALDSON, 2000).

As enfermeiras ndo agiam de modo diferente dos médicos em
relacdo a sua comunicacao com as pacientes. Na época, o cuidado se restringia aos
cuidados fisicos. A comunicacdo inadequada dos meédicos e enfermeiras refletiam

medo, ansiedade e desconforto com o diagnostico de cancer, sua associagcdo com a
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sentenca de morte e a escassez de terapias efetivas para a doenca (DONALDSON,
2000).

Benoliel também foi pioneira na enfermagem em pesquisar a morte e
o morrer. Estudou o paciente com cancer em fase terminal e sua interacdo com
médicos e enfermeiras, confirmando a necessidade de modificar a educacdo dos
profissionais da saude, relacionada ao cuidado do paciente terminal. Na sua
pesquisa, ela destacou o papel do familiar como cuidador (HOSPICE..., 2004).

Lancou o servico de cuidados na comunidade, para pacientes
portadores de cancer avancado, extensivo aos familiares, o qual se tornou base da
educacdo em graduacdo para muitos lideres em cuidado paliativo e “hospice”.
Entdo, fundou o primeiro programa de graduacdo nos Estados Unidos para a
capacitacao de enfermeiras dedicadas aos cuidados paliativos (DONALDSON, 2000;
HOSPICE, 2004).

Benoliel, aliada a enfermeira Doutora Ruth MacCorkle, desenvolveu
a Escala de Dependéncia Social, instrumento para avaliagdo da mudanca funcional
e a Escala de Sintomas do Sofrimento, ambas para pacientes em tratamento de
cancer. O conhecimento gerado por elas estendeu-se para a ciéncia comportamental
em geral (DONALDSON, 2000).

Simultaneamente, a médica psiquiatra suica, Elizabeth Kibler Ross,
publicou, em 1969, o livro “Sobre a morte e morrer”, resultado do seu
acompanhamento dos pacientes terminais durante dois anos e meio, em que
identificou as fases de negacéo, raiva, barganha, depressédo e aceitagcdo, comuns
nos pacientes que estavam morrendo e eram abandonados pelo sistema de saude

americano (KUBLER-ROSS, 1981; ABU-SAAD; COURTENS, 2001).
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Esta publicacdo possibilitou novas discussfes sobre a morte e o
morrer, tema evitado ha décadas, e preparou terreno para o crescimento de equipes
de cuidado domiciliar na filosofia “hospice”, nos Estados Unidos. O trabalho de
Kibler Ross influenciou a implementacédo do ensino formal do cuidado na fase final
da vida, nos curriculos de Medicina, que até a década de 1960 néo era contemplado
(BILLINGS;BLOCK, 1997).

Nos Estados Unidos, o termo “hospice” tornou-se um conceito de
cuidado ao invés de local de cuidado. O termo cuidado paliativo foi gradualmente
trazido ao dicionario, como sinénimo de cuidado de “hospice” (ABU-SAAD;
COURTENS, 2001).

Nos Estados Unidos, os cuidados paliativos caracterizaram-se pela
atencao domiciliar e menos pelo “hospice”. De acordo com o Hospice Foundation of
Ameérica, 80% dos cuidados de “hospice” sdo providos nos domicilios e nos “nursing
homes” (FERREL; COYLE, 2002). Os “nursing homes” sao instituicdes semelhantes
aos asilos, nos quais os pacientes com doencas crbnicas, senilidade ou doencas
terminais sdo internados e recebem cuidados de enfermeiros. Estes servigcos sao
privados ou vinculados a seguradoras de saude.

Nesse pais, 0 movimento “hospice” comeca em 1974, com o
Hospice de Connecticut, em New Haven, que também desenvolveu os cuidados
paliativos no domicilio. Outra modalidade € o atendimento do paciente durante o dia,
com 0 seu retorno para casa no periodo noturno — “day care” (ABU-SAAD,;
COURTENS, 2001).

Twycross (2000) relata que neste pais, no inicio da década de 80 do
século passado, o movimento “hospice” em nivel domiciliar era dirigido por

enfermeiras e voluntarias, que limitavam e desestimulavam a participacdo do
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médico. Isto ocorreu, porque as enfermeiras foram inicialmente sensibilizadas em
relacdo aos cuidados paliativos, ao contrario dos médicos que demonstraram
resisténcia ao movimento.

Esta postura justifica-se pelo sistema de saude, nos Estados Unidos,
basear-se nas empresas seguradoras de saude. Na época, os cuidados paliativos
nado eram cobertos pelas seguradoras, o que implicava na ndo-remuneracao dos
meédicos e hospitais quando da hospitalizacdo do paciente que estava sendo
acompanhado pelo “hospice’-domicilio. Atualmente os cuidados paliativos séao
legalmente cobertos por seguro de saude naquele pais.

Desde 1982, o Medicare Hospice foi criado para prover o
fornecimento de materiais, tais como medicamentos e equipamentos para familiares
gue assumem o paciente no domicilio, durante os seis ultimos meses de vida, e o
pagamento de profissionais. O beneficio foi determinado para ajudar pacientes e
familiares com progndéstico de morte previsivel em seis meses, mas nao para o0s
pacientes com fim imprevisivel, como as doencas cronicas degenerativas, tais como
doenca pulmonar obstrutiva cronica, insuficiéncia cardiaca congestiva, doencas
demenciais, acidente vascular encefalico, entre outras (EGAN; LABYAK, 2001).
Esse limite, além de excluir pacientes com estas doencas, faz com que familiares
tenham de custear o tratamento do paciente quando esse tempo € ultrapassado.

Embora os cuidados paliativos/’hospice” tenham sido introduzidos
nos Estados Unidos na década de 70, em 1989 foi realizada uma pesquisa cujos
resultados influenciaram as mudancas na assisténcia dos pacientes em fase terminal
ou proxima da morte - The Study to Understand Prognoses and Preferences for

Outcomes and Risks of Treatment, conhecido como SUPPORT.
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O SUPPORT foi realizado em duas fases, de 1989 até 1994, e é
considerado como um dos estudos mais amplos sobre as caracteristicas do morrer
em hospitais americanos. Participaram do estudo 9.105 pessoas internadas em
cinco hospitais — escolas americanos, cujos diagnésticos eram de alta mortalidade.
Na | fase da pesquisa, foram identificadas as necessidades fundamentais para o
cuidado aos pacientes estudados. O estudo revelou que as preferéncias de cuidados
dos pacientes e familiares ndo foram freqiientemente comunicadas ou valorizadas
pelo cuidador, mesmo que este as conhecesse. Foi comum o nao-controle da dor
dos pacientes, além da alta taxa de mortalidade apds a realizacdo de um
procedimento invasivo, com objetivo de cura, independente do prognadstico.

Na Il fase do estudo, enfermeiros foram inscritos para discutir com
pacientes suas preferéncias para o cuidado no fim da vida, as quais foram
documentadas e comunicadas a equipe de saude. Um resultado preocupante para
0S pesquisadores: metade dos pacientes que morreram sentiram dor moderada ou
severa durante a maior parte do tempo, nos trés ultimos dias de vida; a comunicacéo
entre paciente e médico foi considerada inadequada. Apenas 41% dos pacientes, no
estudo, relataram ter conversado com seus médicos sobre o progndéstico ou sobre a
ressuscitacdo cardiopulmonar (PESSINI, 2001; FERREL; COYLE, 2002).

Este resultado confirma que a mudanca do paradigma da cura para
0 cuidado é lenta. Mesmo que conhecam as necessidades dos pacientes, na pratica
ainda prevalece o “querer e saber” profissional. O sofrimento, como mostrou a
pesquisa, tanto na dimensao fisica (0 nao-controle da dor), como na dimensao
psicolégico-espiritual-social (a ndo-comunicacdo do morrer) ndo era respeitado.

Atualmente, na Europa, os “hospices” tém atendido os pacientes

portadores de cancer, aids, doencas respiratérias, cardiacas e renais, embora 0s
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altimos sejam em menor numero. Na década de 80 surgiram os “hospices” para
criangas.

O cuidado paliativo expandiu-se para outros paises, mas com
caracteristicas diferentes. No periodo de 1970 a 1990 ocorreu uma expansdo dos
programas de cuidados paliativos na Europa e, atualmente, a Inglaterra € o pais
com maior cobertura de cuidados paliativos no mundo e a Espanha, o segundo
(JORNADA INTERNACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS DO IAMSPE-HSP,
2003).

A Franca, por sua vez, implantou o modelo de cuidados paliativos na
década de 80, dedicando-se inicialmente aos idosos e, posteriormente, ampliando
para o0s pacientes terminais (PESSINI, 2001). Na década de 90 houve o
desenvolvimento de programas de cuidados paliativos na Australia, Asia, Jap&o,
Coréia do Sul, Taiwan, China e Africa do Sul (ABU-SAAD; COURTENS, 2001).

A expansdo do modelo de cuidados paliativos em outros paises
reflete a necessidade, a oportunidade e o0s recursos locais. Nos paises como
Canada, Australia e Nova Zelandia, os “hospices” seguem o modelo britanico e
fazem parte do sistema de saude oficial; outros paises seguem o modelo americano,
com destaque para o atendimento domiciliar, ou o modelo polonés, que se
caracteriza pelo sistema de voluntariado dos profissionais médicos e enfermeiros
(TWYCROSS, 2000).

Pessini (2001) descreveu as leis e as normas especificas referentes
a implementacédo e a organizacdo de cuidados paliativos na Europa, em seu livro
“Distanéasia: até quando prolongar a vida”, fruto de sua tese de doutorado. Informa
que o Conselho Europeu, em 1999, publicou a Recomendacéo n. 1418, relacionada

a “Protecdo dos Direitos Humanos e da Dignidade dos Direitos dos Pacientes
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Incuraveis e Terminais”, e a lei que ampara 0s pacientes terminais, a “Lei Francesa
de Cuidados Paliativos”, também de 1999.

No futuro, com a disseminacdo e o amadurecimento dos cuidados
paliativos no Brasil, os pacientes precisardo de uma lei que assegure 0S seus
direitos ao cuidado, evitando a morte dolorosa. Para que isso ocorra, 0s profissionais
terdo que estar capacitados para tal, assim como na Franca, onde 0s centros
hospitalares e universitarios asseguram a formacdo profissional e continuada dos
profissionais da saude.

Na América do Sul, as primeiras experiéncias relativas a cuidados
paliativos ocorreram na década de 80, em Buenos Aires e Bogota. Atualmente
existem mais de 50 servicos em distintos paises, inseridos em hospitais ou centros
de saude.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) nédo s6 tem sido um dos
sustentaculos dos cuidados paliativos entre seus paises membros, publicando em
1999, um guia para profissionais da saude com as intervencdes para o alivio dos
sintomas dos pacientes em fase terminal como também a avaliacdo, as causas e as
terapéuticas farmacolégicas e ndo-farmacologicas dos principais sintomas, tais como
caquexia, naduseas, vomitos, obstipacédo intestinal e problemas relacionados a pele,
boca, trato urinario, respiratorio entre outros. Estas intervencbes podem ser
aplicadas em pacientes com aids ou outras doencas crbnicas debilitantes
(OMS,1999).

Em 1984, a OMS publicou o primeiro consenso internacional sobre o
uso de drogas para o alivio da dor no cancer, com énfase na “escada analgésica de
dor” e os analgésicos especificos para cada fase. Este consenso foi traduzido para

diferentes linguas e divulgadas em mais de 20 paises, 0 que permitiu o
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estabelecimento de programas de tratamento de dor em pacientes portadores de
cancer em mais de 60 paises (OMS, 1999).

Os documentos da Igreja Catolica também sdo valiosos para a
reflexdo sobre as acdes de cuidados paliativos e as questdes da vida e morte.
Pessini (2001) discute a “Declaracao sobre a eutanasia’, documento publicado em
1980 (L’ Osservatore Romano). Nesse documento sdo tratadas questdes sobre o
valor da vida, a eutanasia, o uso dos meios terapéuticos, o cristdo perante o
sofrimento e 0 uso dos medicamentos analgésicos e também trata da dignidade da
pessoa que esta morrendo. O documento foi elaborado mediante a colaboracéo de
peritos de varias nacfes e diversas disciplinas (Biologia, Psicologia, Medicina,
Filosofia, Teologia, Direito e outras), que apresentaram o resultado dos seus estudos
realizados durante um ano de pesquisa. A declaracédo foi publicada no jornal L’
Osservatore Romano, em 1999, destacando o controle da dor, o acompanhamento
psicolégico e espiritual dos pacientes, as acdes terapéuticas, o conforto ao
agonizante, as questdes de eutanasia, o suicidio, dando énfase na necessidade das
pessoas contarem com uma conduta meédica inspirada ndo s6 nos conhecimentos

cientificos, mas nas acdes humanizadas e no amor ao proximo.

2.2 O ENSINO DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Em relacdo ao ensino, todas as escolas de Enfermagem e de
Medicina do Reino Unido incluem os cuidados paliativos como contetudos de seus
curriculos, além de serem o eixo norteador de programas de pdés-graduacao

(TWYCROSS, 2000).
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A Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos, em 2000, durante
um Congresso Nacional de Cuidados Paliativos, na Primeira Mesa de Consenso de
Formac&o Universitaria, formada por reitores de faculdades de Medicina, destacou a
necessidade de incorporar progressivamente a formacdo em Medicina Paliativa, no
curriculo de graduacdo dos profissionais de saude. A partir desse evento,
elaboraram as “Recomendacdes Basicas sobre Formacdo em Cuidados Paliativos
para os Cursos da Area da Saude”, com conteldos sobre os principios e a
organizacdo dos cuidados paliativos; o tratamento da dor e o controle de outros
sintomas; os aspectos psicolégicos e a comunicacdo; o conceito de sofrimento na
fase terminal; a bioética e a morte digna (SECPAL, 2000).

Estas recomendacfes partiram da constatacdo da inadequacédo do
ensino sobre cuidados paliativos nos cursos de graduacdo, por uma pesquisa
realizada com 6.783 médicos da atencéo primaria. Nesse estudo, 93,6% dos sujeitos
reconheceram nédo terem recebido formacédo adequada para atender corretamente
0s pacientes em fase terminal; 96,1% indicaram a necessidade da inclusdo da
disciplina Medicina Paliativa nos programas dos cursos universitarios (LOPEZ,
2000).

Em relacdo aos docentes, estes devem ter experiéncia clinica em
cuidados paliativos para ministrar esses conteudos. O periodo a ser ministrado,
segundo as recomendacdes, seria nos ultimos anos de formacgdo. Um primeiro
contato nos anos iniciais ja sensibilizaria os alunos para quando tivessem contato
com os pacientes durante os estagios posteriores.

Em relacdo ao método e a pratica dos cuidados paliativos,
recomendou-se 0 ensino interativo, mediante situacdes praticas e casos clinicos.

Destacou-se a importancia do aluno ter contato direto com pacientes e familiares
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atendidos nos programas de cuidados paliativos. A carga horéria teérica do curso
deveria ser de 10 horas e de 20 horas de pratica, no minimo (SECPAL, 2000).

Concordo com as recomendacfes da SECPAL, em relacdo aos
conteudos e as estratégias de ensino, uma vez que € 0 minimo que os alunos
devem ter no seu curriculo, para aprendizagem do cuidado do paciente terminal. A
resolucdo e a discusséo de casos clinicos podem proporcionar aos alunos reflexao
sobre situacBes concretas de comunicacao, das condutas que o profissional deve
tomar, mediante o problema apresentado e a discussao sobre as questdes éticas
que permeiam a terminalidade. Enfim, h4 uma gama de estratégias que o professor
deve utilizar, visando possibilitar que o aluno tenha vivéncia pratica com o paciente.

Discordo, no entanto, da carga horaria tedrica proposta e do periodo
durante o qual sdo ministrados os conteudos. Pela minha experiéncia, uma carga
horaria de 10 horas € insuficiente para que o aluno apreenda o conteido. Com este
tempo seria possivel apenas uma sensibilizacdo sobre o tema.

A Espanha néo é diferente dos Estados Unidos quanto ao ensino de
cuidados paliativos onde a inadequacédo do ensino foi constatada por Billing e Block
(1997). L4 os professores universitarios realizaram uma revisao de literatura de 180
artigos e estudaram o ensino de cuidados no final da vida, nos cursos de graduacao
e pos-graduacdo de Medicina nos Estados Unidos. Para os autores, a inadequacao
do ensino foi identificada por meio: dos curriculos que ndo integram a teoria e a
pratica dos cuidados paliativos; do ensino caracterizado pela leitura e por se limitar a
fase pré-clinica; das experiéncias clinicas que sdo principalmente eletivas; da
pequena atencdo para o cuidado domiciliar, “hospice” e “home care” de
enfermagem; dos poucos profissionais que atuam como modelos de desempenho

em cuidados paliativos e dos estudantes que nao séo encorajados a examinar suas
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reacoes pessoais para as experiéncias clinicas. Por outro lado, como resultado

favoravel, os artigos examinados mostraram que o ensino sobre cuidados paliativos

era bem recebido pelos estudantes, influenciando positivamente as suas atitudes e

ressaltando as habilidades de comunicacdo dos mesmos (BILLINGS; BLOCK, 1997).

A partir deste diagnostico, Billings e Block (1997) elaboraram

propostas de principios basicos ou praticas pedagoégicas adequadas para o

direcionamento educacional da abordagem do cuidado para o fim da vida, na

educacao médica. Assim, propdem que:

- o cuidado dos pacientes no final da vida seja uma tarefa fundamental dos
profissionais médicos e, portanto, as escolas médicas tém a responsabilidade
de preparar estudantes para se tornarem habeis e compassivos nesta fase da
vida;

- a formacdo deve abordar os seguintes temas: comunicacdo humana efetiva,
manejo da dor e outros sintomas, cuidados de qualidade domiciliares e no
hospital, respeito aos desejos dos pacientes e avaliacdo dos limites dos
tratamentos, compreensdo dos problemas éticos, trabalho em equipe
multidisciplinar, reconhecimento do estresse pessoal e conhecimento das
préprias atitudes, sentimentos e expectativas em relacado a morte e as perdas;

- a educacdo médica deve estimular os estudantes a desenvolverem sentimentos
positivos no enfermo e em sua familia, pois h4 um sentimento de averséao,
desprotecao e de falta de esperanca, freqientemente difundido no manejo dos
pacientes terminais, nos centros académicos de saude, reforcando a relutancia
natural dos estudantes em encarar o sofrimento;

- a educacao sobre a morte, sobre o processo de morrer e sobre o luto deve ser

incluida nos programas formativos; por exemplo, os cuidados paliativos podem
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ser introduzidos em um dnico curso pré-clinico mas, também podem ser
desenvolvidos no decorrer das disciplinas de Anatomia, Neurobiologia,
Farmacologia; no relacionamento entre médico e paciente, nas atividades de
entrevista, na ética médica, na geriatria e ciéncia social e comportamental,
assim como no inicio das exposi¢cdes das clinicas e durante os rodizios das
clinicas, possibilitando experiéncias tanto no ambiente hospitalar, como nos
“hospices” e no atendimento domiciliar;

0 conteudo educativo e 0 processo pedagogico devem adaptar-se a etapa de
desenvolvimento formativo dos estudantes, porque atividades e estratégias que
sdo interessantes e relevantes para alguns, podem gerar ansiedade e ser
irrelevantes para outros. Deve-se considerar a idade dos alunos e as etapas
que estéo cursando;

o melhor aprendizado se produz com experiéncias diretas com o paciente e a
familia, principalmente se o aluno puder acompanhar o paciente
longitudinalmente e desenvolver um sentimento de intimidade e
responsabilidade pessoal no manejo do sofrimento das pessoas;

0 ensino e a aprendizagem sobre a morte e o luto devem enfatizar atitudes
humanisticas, fazendo-se necessario o uso de estratégias apropriadas;

0 ensino deve incluir habilidades de comunicacao, ja que tanto estudantes,
como residentes e médicos tém falhas no treinamento pratico e estdo
freqientemente desconfortaveis e incertos sobre como: avaliar a dor; dar mas
noticias; discutir sobre opcfes de tratamento; dar suporte em locais onde a
cura ou até mesmo o prolongamento da vida ndo seja possivel; avaliar ou tratar
reacdoes de perdas; conduzir um encontro de familia ou trabalhar com uma

equipe interdisciplinar;
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os estudantes devem conhecer médicos que oferecam excelentes cuidados aos
doentes e familiares; que considerem seu trabalho recompensador; que déem
cuidados para a pessoa que morre, encontrando sentido em seu trabalho e que
sejam comprometidos, competentes e valorizados por seus pacientes,
familiares e colegas, pois quando os estudantes encontram estes médicos,
perceberdo que o esfor¢o € importante e legitimo;

a educacao meédica, ao abordar a morte, deve fomentar o respeito aos valores
dos pacientes e a diversidade cultural e espiritual, porque as insatisfacdes, o
estresse, os dilemas e os conflitos éticos, que permeiam o cuidado no final da
vida, parecem ser reflexos da falta de consideracéo a diversidade cultural e da
intolerancia pela preferéncia e estilo pessoal dos pacientes e familiares.
Destaca-se a falha dos profissionais para reconhecer o principio da autonomia
do paciente;

0 processo de ensino deve refletir os valores a que os médicos aspiram no
trabalho com os pacientes, porguanto os alunos aprendem primeiro pela
observacdo daquilo que fazem os seus professores e, em seguida, ouvirdo o
gue lhes tém a dizer, pois sdo seus modelos;

a compreensdo da morte integrada ao luto deve ser favorecida por um enfoque
interdisciplinar: esta modalidade fornece uma habilidade-chave para a
compreensao do cuidado no final da vida, e € raramente ensinada em outras
areas do curriculo escolar médico;

os profissionais de cuidados paliativos devem capacitar-se para ensinar sobre o
fim da vida, aprendendo novas habilidades clinicas e conhecimentos, bem

como métodos educacionais;
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- 0s estudantes devem ser avaliados na competéncia do manejo de cuidados
relacionados com a morte e o luto, podendo ser com simulacéo de situacdes
clinicas e problemas que usualmente aparecem no cuidado terminal, além da
habilidade de comunicacéo, avaliacdo da dor, manejo e avaliacdo psicologica e
resolucao de problemas éticos que possam ser avaliados;

- 0s programas educacionais devem ser avaliados, considerando-se que existem
poucos dados sistematicos sobre sua eficacia. Intervencdes para melhorar o
ensino de cuidados paliativos devam ser rigorosamente avaliados, integrados
com os resultados de avaliacdo dos estudantes e a satisfacdo dos pacientes e
familiares relativos aos cuidados e custos; e

- recursos adicionais devem ser requeridos para a implementacdo das
mudancas.

Acredito que os futuros profissionais da saude sairiam com uma

percepcdo diferente da terminalidade e morte, se 0os cursos de Medicina e

Enfermagem incluissem esses principios nas diretrizes dos seus curriculos. Também

compreenderiam melhor as necessidades emocionais e espirituais do paciente que

sofre, proporcionando a humanizacdo do atendimento a eles e a seus familiares.

Talvez, mais que isso, aprenderiam a valorizar mais a vida, a medida que

compartilhassem e dignificassem a morte dos seus pacientes. Aprenderiam, ainda, a

respeitar os seus limites humanos/profissionais e aceitariam que ha um tempo para

investir e outro para apenas aliviar.
Embora a énfase seja dada ao processo de morrer, Billings e Bloch

(1997) incluiram também o manejo da dor, uma vez que € imprescindivel que o0s

profissionais meédicos saibam avaliar a dor crbnica e o0s analgésicos a serem
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utilizados, as vias e horarios de uso, e conhecam e combatam os tabus relativos
aos opioides fortes, como a morfina.

Em relacdo a enfermagem, Ferrel e Coyle (2002), enfermeiras
americanas, a primeira pesquisadora e a segunda diretora de servico de cuidados
paliativos, comentam a conclusdo de um estudo realizado entre 1997 e 2000, por
pesquisadores da City of Hope National Medical Center, em Duarte, Califérnia, que
conduziram o projeto Strengthening Nursing National to Improve End-of-Life Care.
As pesquisadoras identificaram varias deficiéncias, entre as quais a falta dos
conteudos relacionados com o cuidado no fim da vida, nos textos de enfermagem e
a falta de um conteddo minimo sobre o assunto nos curriculos de Enfermagem e de
conhecimento inadequado do corpo de docentes de Enfermagem relacionado ao
cuidado ao final da vida, além de outras barreiras no ensino que impediam a pratica
de enfermagem junto aos pacientes terminais.

Preocupada com 0 ensino e com a assisténcia ao paciente terminal
nos Estados Unidos, em 1997, a American Association of Colleges of Nursing
(AACN) realizou uma mesa redonda, na qual participaram enfermeiras especialistas
e outros profissionais da area da saude, para discutir os cuidados no final da vida.
As orientacbes desenvolvidas por elas, o “Paeceful Death: Recommended
Competencies and Curricular Guidelines for End-of-Life Nursing Care”, sao
consideradas as declaracdes definitivas sobre o assunto. O documento determinou o
conhecimento da enfermagem e as habilidades necessarias para o cuidado no fim
da vida e identificaram temas que podem ser integradas ao curriculo de enfermagem
(FERREL; COYLE, 2002).

Visando corrigir as deficiéncias no ensino sobre cuidado com o

paciente terminal, a AACN aliou-se a City of Hope National Medical Center em 1999,
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a fim de também criar um curriculo para os cursos de Enfermagem que iria ao
encontro das recomendacdes publicadas no documento acima mencionado -
“Morte serena”. Estas duas organizacfes formaram o End-of-Life Nursing Education
Consortium (ELNEC), que elaboraram um curriculo que € amplamente revisado
(FERREL; COYLE, 2002).

O curriculo do ELNEC é direcionado para os aspectos criticos do
cuidado na terminalidade, estruturado em nove modulos: cuidado de enfermagem
paliativo; manejo da dor; manejo dos sintomas; questbes éticas e legais;
consideracdes culturais; comunicacao; sofrimento, perda e luto; busca da qualidade
do cuidado e do fim da vida e preparacdo para o cuidado no momento da morte.

Assim, varios temas foram integrados ao curriculo, incluindo:

familia como unidade de cuidado;

papeéis da enfermeira como defensora dos pacientes e familiares;

importancia da influéncia da cultura no cuidado paliativo;

- atencao para o cuidado de populacdes especiais, tais como criancas, idosos e
pessoas que estdo economicamente em desvantagens;

- questdes que no final da vida afetam todos os sistemas do cuidado;

- questdes financeiras que influenciam o cuidado no final da vida;

- necessidade do cuidado, no final da vida, para com pessoas afetadas por
doenca ameacadora da vida, cuja morte € subita e inesperada, e suporte no
luto para seus familiares; e

- abordagem interdisciplinar como essencial para o cuidado de qualidade no

final da vida.
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Durante o ano de 2001, o ELNEC ministrou cinco programas de
treinamentos, atendendo mais de 500 cursos de graduacdo em Enfermagem e
proveu educacédo continuada para enfermeiras (FERREL; COYLE, 2002).

A proposta do ELNEC contempla a maioria das competéncias
inerentes a enfermeira no cuidado do paciente que esta vivenciando a terminalidade
e preparando-se para morrer. Apenas acrescentaria a espiritualidade e religiosidade,
como fatores de influéncia no cuidado paliativo, pois sdo aspectos fundamentais que
podem favorecer a compreensao e a aceitacdo da terminalidade, ou ao contrario,
tornar o fim insuportavel.

Tratando-se do ensino de cuidados paliativos no Brasil, tanto nos
cursos de Enfermagem como nos da Medicina, a literatura é limitada. Sabe-se que
em algumas escolas este tema é abordado. Por exemplo, na Universidade Federal
de Séo Paulo (UNIFESP) ha uma disciplina eletiva que é ministrada por médicos e
outros profissionais, o que caracteriza um programa multiprofissional.

O realizador desta experiéncia pioneira € o médico Marco Tulio de
Assis Figueiredo, professor da disciplina de Cuidados Paliativos e sécio-fundador da
International Associaion for Hospice and Palliative Care (USA), que comecou sua
empreitada em novembro de 1994, com um curso para universitarios e leigos
interessados no tema, com carga horaria de 15 horas, durante uma semana, no
periodo noturno (FIGUEIREDO, 2003).

Tal foi 0 sucesso dos cursos ministrados anualmente no més de
novembro que, em 1997, partindo de uma solicitacdo dos alunos universitarios, foi
criado um curso de Tanatologia como seqiiéncia dos cursos de cuidados paliativos.
Diferente do primeiro curso, o de Tanatologia € ministrado durante um dia so,

constando da sua programacédo: biologia e deontologia da morte; psicologia da
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morte; espiritualidade da morte; eutandsia e suicidio assistido por médico
contrapostos aos cuidados paliativos (FIGUEIREDO, 2003).

O resultado positivo do ensino do cuidado com os pacientes fora de
possibilidade de cura, nos cursos sobre cuidados paliativos e tanatologia, direcionou
para a criacdo da disciplina eletiva de Cuidados Paliativos, em 1998, e a formacao
do ambulatorio de cuidados paliativos em 2000, na instituicao.

A disciplina eletiva de Cuidados Paliativos teve seu inicio com 20
vagas para os alunos do 1° e 2° ano do curso de Medicina, com carga horaria de 24
horas. Embora os alunos tenham sugerido a inclusdo do tema no curriculo do curso
de Medicina, por falta de espaco na grade curricular e por indisponibilidade dos
docentes, nao foi possivel viabiliza-la (FIGUEIREDO, 2003). Desde 2001, houve a
incluséo de alunos do 3° ano do curso, totalizando, entédo, 50 alunos por turma.

Acredito que 0 sucesso desses cursos seja decorrente da
contribuicdo de profissionais ndo-médicos que atuam com cuidados paliativos,
oportunizando uma abordagem interdisciplinar nas discussbes dos casos, cuja
estratégia é interessante para o aprendizado dos alunos.

O Prof. Figueiredo tem sido um incentivador do ensino dos cuidados
paliativos e da criacdo de servicos de cuidados no Brasil. Entre eles, consta o seu
préprio ambulatorio na UNIFESP; o Ambulatorio em Cuidados Paliativos do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo e o da
Unidade de Cuidados Paliativos no Instituto de Infectologia Emilio Ribas.

Siqueira (2000), médico e bioticista da Universidade Estadual de
Londrina, um dos pioneiros do ensino da Bioética nos cursos de Medicina no Brasil,
faz uma reflexdo sobre a assisténcia médica aos pacientes em fase terminal. Propde

um desafio especialmente para os hospitais universitarios, para que, além da oferta
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da alta tecnologia, criem um servico de cuidados paliativos, no qual os formadores
poderiam iniciar a transformacdo do conhecimento técnico cientifico aliado a
humanizacéo.

A proposta do Prof. Siqueira € pertinente, pois, se por um lado existe
a preocupacao de que os académicos tenham experiéncias de aprendizagem por
meio de estagios nas diversas clinicas, nem sempre ha intencionalidade durante os
estagios para o cuidado com o paciente fora de possibilidade de cura. A existéncia
na instituicdo de ensino de um servico que oportunize estas experiéncias abre
possibilidades para que os alunos tenham interesse na alta tecnologia, como 0s
equipamentos e terapéuticas de Ultima geracdo. Ao mesmo tempo, 0s alunos teriam
experiéncias com tecnologias mais simples, que envolvem atitudes tais como:
compaixao, respeito, dialogo, comunicacdo, e com terapéuticas de baixo custo,
como o controle da dor e outros sintomas, 0 que sintetiza a humanizacdo do
cuidado.

A partir dessas experiéncias, o aluno, futuro profissional, podera
desenvolver atencdo aos pacientes hospitalizados ou ndo, que requerem cuidados
paliativos, independente da especialidade em que estiverem atuando como
profissionais.

Outro aspecto a considerar é o professor como modelo para seu
educando. Ele sO podera ensinar cuidados paliativos se acreditar e tiver incorporado
na sua pratica de ensino e, por que nao, de vida, a filosofia de cuidados paliativos.
Se o professor ndo valorizar os sintomas e o sofrimento demonstrados pelo
paciente, se nao aplicar os principios de autonomia, de beneficéncia e nao
maleficéncia, enfim, se considerar que o0 paciente seja apenas um objeto de ensino,

o futuro profissional poderéa ter a mesma postura como o modelo. E a “pedagogia” do
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ser e do agir, ou seja, o aluno usa como exemplo aquilo que o professor faz e ndo o
que ele diz.

Na enfermagem, a Prof?® Cibele Andruciole de Mattos Pimenta,
docente do Curso de Enfermagem da Universidade de Séao Paulo (USP), tem
difundido a inclusdo dos cuidados paliativos nos cursos de graduacdo em
enfermagem e é referéncia nacional no manejo de dor aguda e cronica.

Pimenta et al. (2001) elaboraram uma proposta de contetdo minimo
sobre dor e cuidados paliativos para os cursos de graduacdo em Enfermagem,
Fisioterapia, Medicina, Odontologia, Psicologia e Servigco Social. Sugerem, além do
conteudo, as disciplinas inseridas, os temas, a carga horaria e as estratégias para
atingirem os objetivos propostos.

Para o curso de Enfermagem, a proposta € de 17 horas, que podem
ser distribuidas em varias disciplinas ou como uma unica disciplina. Propdem os

seguintes conteudos:

anatomia do sistema nociceptivo e da modulacéo da dor;

- fisiologia da dor;

- avaliacdo da experiéncia dolorosa e dos prejuizos advindos da dor;

- farmacos utilizados para o controle da dor: antiinflamatorios, morfinicos,
neurolépticos, antidepressivos e anticonvulsivantes; dor aguda (pOs-
operatOria e trauma): epidemiologia e avaliacdo de métodos de controle
(farmacoldgicos, fisicos, educativos e cognitivo-comportamentais);

- dor crbnica oncologica: epidemiologia, principais sindromes, avaliacdo e

métodos de controle (farmacoldgicos, fisicos, educativos e cognitivo-

comportamentais);
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- cuidados paliativos: filosofia, aspectos éticos, métodos organizacionais e
gerenciais;

- controle de sintomas: nausea, vomito, obstipacdo, diarréia, anorexia, lesao
cutanea, dispnéia, tosse, cuidados com a alimentacao e hidratacao; e

- morte, perda e luto.

Pela minha experiéncia, sugiro acrescentar as tematicas de
comunicacao e relacdo de ajuda. Considero que a carga horaria tedrica proposta
seja insuficiente, principalmente na abordagem da terminalidade e morte, por ser um
tema delicado, ndo é possivel de ser trabalhado apenas em uma aula expositiva.

Nesse sentido, o professor pode utilizar algumas estratégias que
favorecam a intimidade com os alunos para desenvolver o tema, tais como: projecéo
de filmes no qual os personagens representem situacdes de terminalidade fazendo-
se, apos, um paralelo com a realidade, e destacando-se as semelhancas no aspecto
negativo e a maneira como deveria ser na pratica; leitura de textos especificos sobre
0 processo da morte e do morrer, possibilitando que os alunos verbalizem seus
sentimentos em face dessa situacao; projecdo de filmes que abordem os aspectos
de bioética (eutanasia, distanasia, ortotanasia, entre outros) e, posteriormente,
discussodes e atividades com os alunos, em pequenos grupos, criando um clima de
intimidade, para que falem sobre seus sentimentos apds vivenciarem uma situacao
de morte. Normalmente, as maiores dificuldades dos alunos séo: a ndo-aceitacéo da
morte, a comunicacdo com a familia - pois ndo sabem o que falar ou fazer - a dor
pela perda, a experiéncias prévias de mortes nao resolvidas na familia, entre outras.
Os conteudos podem ser apresentados em diversas disciplinas ou médulos, tanto na
teoria como na pratica, da primeira a ultima série, possibilitando varias aproximacoes

do aluno com o tema. Dessa forma, os alunos vao amadurecendo emocionalmente.
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Com base nesse aprendizado, os futuros enfermeiros poderdo desenvolver o
cuidado paliativo em qualquer ambiente, desde o domicilio até o hospital, e em
qualquer especialidade.

Assim, como é fundamental que o professor seja o0 modelo para os
académicos de Medicina, também na Enfermagem o professor precisa conhecer e
agir segundo a filosofia de cuidados paliativos.

Na enfermagem, Carvalho e Franco (1999) relatam uma experiéncia
de ensino tedrico-pratico com alunos da 2° série do Curso de Enfermagem da
Pontificia Universidade Catdlica de Campinas, a qual propicia a vivéncia dos alunos
com pacientes em fase de terminalidade.

Na pos-graduacéo lato sensu, o Instituto Nacional do Cancer (INCA),
no Rio de Janeiro, forma enfermeiros especialistas em cuidados paliativos, por meio
de especializacdo e residéncia em enfermagem e meédicos especialistas em
Medicina Paliativa.

A especializacdo em cuidados paliativos no INCA oferece 10 vagas
para enfermeiros que tenham, no minimo, um ano de experiéncia em oncologia, seja
No ensino seja na assisténcia. A duracado do curso é de nove meses, com atividades
de 40 horas semanais, totalizando 1.440 horas. Os campos de pratica sdo o
domicilio, o ambulatério e as unidades de internacdo no Centro de Suporte
Terapéutico Oncoldgico — CSTO (INCA, 2004).

A residéncia em Enfermagem, diferente da especializacéao, tem dois
anos de duracao. No primeiro ano o enfermeiro realiza atividades comuns as outras
duas areas de residéncias (Oncologia Clinica e Oncologia Cirargica). No segundo
ano, o enfermeiro pode fazer a opgao por cuidados paliativos. A carga horaria € de

3.520 horas, com 40 horas semanais de atividades. Os campos de estagio sdo os
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mesmos da especializacdo. Sao cinco vagas para a residéncia em cuidados
paliativos (INCA, 2004).

A especializacdo em Medicina Paliativa se desenvolve durante um
ano, totalizando 2.880 horas, com 60 horas semanais de atividades. O programa
oferta duas vagas para médicos que tenham residéncia médica em Medicina de
Familia e Comunidade, Clinica Médica, Geriatria, Oncologia Clinica, Anestesiologia
e Oncologia Cirurgica reconhecidas pela Comissédo de Residéncia Médica — CNRM
(INCA, 2004).

As competéncias especificas da residéncia em Medicina Paliativa
sao: reconhecer a importancia dos cuidados paliativos para o paciente oncolégico
com doenca avancada; reconhecer os principais sintomas que acometem o paciente
com doenca oncoldgica avancada; utilizar protocolo de tratamento paliativo visando
ao alivio dos sintomas de pacientes portadores de cancer avancado; reconhecer as
indicagcbes da analgesia; realizar procedimentos de alivio para o paciente com
doenca oncoldgica avancada; trabalhar em equipe multidisciplinar e dar atencdo aos
aspectos psicossociais dos pacientes e seus familiares; realizar atividades de
assisténcia domiciliar; realizar internacdo hospitalar e internacdo domiciliar, atender
nos ambulatorios e emergéncias (INCA, 2004).

A implantac&o destes cursos data do final da década de 1990.

Certamente, a esperanca de que tenhamos profissionais mais
sensiveis as necessidades da populacéo e do individuo, que vise a pessoa doente e
ndo a doenca, que desenvolva uma assisténcia mais humanizada, se faz na
academia, onde o ensino deve ser centrado no aluno como sujeito da aprendizagem,
e o curar/cuidar seja centrado na pessoa do paciente e familiar. Na academia, o

aluno esta vivendo um processo de aprendizagem, onde pode desenvolver atitudes
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de respeito e acolhimento, além de adquirir valores, que agregados ao
conhecimento cientifico vao subsidiar a pratica humanizada.

O curriculo deve privilegiar as competéncias inerentes de cada curso
da area da saude, mas a abordagem interdisciplinar, a comunicacao e a bioética sao
conteudos imprescindiveis que devem permear todo o curso, visando todas as
etapas do ciclo vital, inclusive a terminalidade e a morte.

Se os estudantes da area da saude tiverem, durante o desenrolar do
curso, vivéncias de praticas no domicilio, tais como: promocéo a saude, prevencao
das doencas e atendimento da pessoa doente, eles terdo uma experiéncia
riquissima, ao contextualizar a sua aprendizagem. Na proximidade com o paciente
em sua propria casa, poderdo perceber a influéncia das relacdes familiares no
cuidar, identificar as necessidades fisicas, sociais, econdmicas, espirituais e
emocionais. As praticas desenvolvidas nos domicilios permitem que os futuros
profissionais se tornem mais maduros, reconhecendo as condi¢cdes de vida da
populacdo atendida por eles, e mais sensiveis as dificuldades e ao sofrimento,
concluindo que o seu atuar podera fazer diferenca na manutencdo da saude para
viver, assim, como na preparacao e aceitacdo para o morrer. Pelo menos, esta tem
sido a minha forma de pensar e agir, como docente e participante de um grupo
multiprofissional que atua com os cuidados paliativos.

Dessa forma, a academia preparard os futuros profissionais para
atuarem nos diversos niveis de atendimento a saude: promoc¢do, prevencao,
manutencao, reabilitacédo e paliacéo.

O profissional que trabalha com pacientes fora de possibilidades de

cura, precisa sentir-se realizado em suas atividades e determinado em relacdo a
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guestdo da morte, precisa ter visdo do paciente em sua totalidade (dimensao fisica,
psicoldgica, social e espiritual) e, principalmente, sentir compaixao pelo outro.

A pos-graduacao lato sensu possibilita que os profissionais se
aperfeicoem em cuidados paliativos, transformando a realidade em que atuam pelo
aprimoramento de sua pratica, por meio da humanizacdo do cuidado e controle

adequado dos sintomas.

2.3 CUIDADOS PALIATIVOS NO BRASIL

O modelo de cuidados paliativos chegou ao Brasil no inicio da
década de 1980, fase na qual os brasileiros ainda viviam o final de um regime de
ditadura, cujo sistema de saude priorizava a modalidade hospitalocéntrica,
essencialmente curativa. O ensino da enfermagem como o da medicina estavam
voltados para os aspectos bioldgicos; o trabalho era predominantemente individual,
com abordagem multiprofissional, ou seja, intervencdes fragmentadas de diferentes
profissionais, para um mesmo paciente; pacientes oncoldgicos hospitalizados,
sofrendo de dores intensas, ndo raramente recebendo tratamento sintomatico com
dipirona, sem atencdo aos intervalos das doses; pacientes angustiados, nas
enfermarias de hospital especializado ou geral, sem saber ao certo sobre sua
doenca e o seu futuro; com morte solitaria, em leito separado por um biombo, sem a
presenca de um ente querido.

Nessa época, muitos profissionais se manifestaram contra esta
situacao, por meio da divulgacao de pesquisas sobre a morte, 0 morrer € 0 paciente

terminal. Destaco dois expoentes da enfermagem e da medicina que por meio de
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suas pesquisas estimularam os profissionais da época a refletirem sobre o cuidado
do paciente terminal e o confronto com a terminalidade e morte. Na enfermagem
aponto Boemer (1984, 1986, 1989) e na medicina, Assumpc¢ao (1984,1994) cirurgido
plastico e tanatologista.

Para que houvesse apropriacdo dos cuidados paliativos foi
necessario que médicos, psicologos e tebdlogos fossem ao exterior (Inglaterra e
Canada) para conhecerem a realidade daqueles paises. Ao retornarem ao Brasil,
adaptaram a filosofia “hospice” a realidade brasileira e passaram a ser 0s
multiplicadores do conhecimento em cuidados paliativos.

Varios fatores dificultaram a disseminacéo de cuidados paliativos no
Brasil: o tamanho continental do pais; as diferencas socioecondmicas dos estados; a
diferenca de acesso ao sistema de saude; a formacéo cartesiana nos cursos da area
da saude; a resisténcia dos profissionais em aderir ao paradigma do cuidar quando
ndo ha mais cura, entre outros.

Bettega (1999) menciona que o primeiro servico de Cuidados
Paliativos, no Brasil, foi instituido no Rio Grande do Sul, em meados de 1983; o
segundo em Sao Paulo, em 1986, e em 1989 em Santa Catarina. Depois destes,
outros servicos foram surgindo, mas todos sem vinculos entre si ou sem uma
elaboracdo comum de protocolos para as ac¢des de cuidados paliativos.

Segundo Bettega (1999), o primeiro problema encontrado pelas
equipes de cuidados paliativos foi em relagcdo a obtencédo dos opidides, farmacos
desconhecidos pela maioria dos profissionais da época. Dai surgiu a necessidade da
interacdo dos profissionais, com o0 objetivo de unir esforcos para melhorar a

assisténcia aos doentes e a formacdo dos profissionais da salude para que se
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incorporassem a este novo movimento relativo a cuidados paliativos e o0 uso de
drogas opioides para o alivio da dor crénica.

Um dos servicos de referéncia é o Servico de Suporte Terapéutico
Oncoldgico do INCA, que funciona desde 1989, na modalidade de assisténcia
domiciliar e hospitalar (TEIXEIRA et al., 1993). Embora sua origem n&o tenha sido
como servico de cuidados paliativos, na é€poca, ja apresentava algumas
caracteristicas da filosofia “hospice”, tais como: propiciacdo de uma vida de melhor
qualidade para o paciente, trabalho multidisciplinar, atendimento domiciliar e
envolvimento da familia, entre outros. Na década de 90, outros servi¢os foram sendo
criados, inclusive com assisténcia baseada na filosofia “hospice”.

Ampliando o enfoque dos cuidados paliativos para outras
especialidades, no Instituto de Infectologia Emilio Ribas, hospital da Secretaria de
Estado da Saude, em Sé&o Paulo, foi formada a Equipe Multiprofissional de Cuidados
Paliativos, iniciando as atividades em julho de 1999, com a finalidade de atender
pacientes com aids em fase avancada ou terminal e pacientes com dor de dificil
controle ou outros sintomas (GUERRA, 2001).

Atualmente, no Brasil existem 30 servicos de cuidados paliativos
distribuidos em 26 estados e no Distrito Federal, principalmente presentes nas
capitais. Estes servicos, na maioria das vezes, iniciaram suas acées com o controle
da dor e, posteriormente, agregaram os cuidados paliativos. Eles estédo inseridos em
instituicdes hospitalares publicas e clinicas privadas (CAPONERO, 2002).

Para agregar os profissionais atuantes em cuidados paliativos, em
outubro de 1997 foi fundada a Associacéo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP),

na cidade de Sao Paulo. Participam da associacdo: meédicos, psicologos,
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enfermeiros, assistentes sociais, fisioterapeutas, religiosos, nutricionistas e outros
(CAPONERO, 2002).

Os objetivos da ABCP sé&o: proporcionar a vinculacdo cientifica e
profissional a equipe de saude que estuda e pratica as disciplinas ligadas aos
cuidados nas enfermidades cronico-evolutivas, em fase avancada e na
terminalidade; aperfeicoar a qualidade da atencdo aos enfermos; fomentar as
pesquisas no campo dos cuidados paliativos por meio de congressos, seminarios,
conferéncias, visando elevar o nivel técnico-cientifico de todos os profissionais de
saude; desenvolver, assessorar e prestar assisténcia técnica sobre conteudo,
programas curriculares e académicos de educacdo na area de saude; estudar e
discutir problemas éticos e suas implicacdes na pratica dos cuidados paliativos, e
promover o bem-estar da comunidade, preservando a melhoria da qualidade de vida
dos enfermos, nos diversos niveis de saude (CAPONERO, 2002).

No Brasil ndo ha publicacfes regulares de periddicos sobre cuidados
paliativos, apenas revistas que publicam artigos sobre o tema. Uma ac¢éo inovadora
e pioneira foi a da Revista Mundo da Saude que publicou, no primeiro trimestre de
2003, um numero especial com artigos apenas sobre cuidados paliativos, escritos
por profissionais de varias categorias profissionais. Nesse numero a Revista
contemplou varios aspectos dos cuidados paliativos: a filosofia e a abrangéncia dos
cuidados paliativos, a comunicacdo, os cuidados de enfermagem, os cuidados
especificos com criancas e portadores de aids, o cuidado nas complicacdes, 0s
cuidados espirituais, os relatos de experiéncias, encerrando com a apresentacéo de
documentos como a Lei Francesa sobre cuidados paliativos e a Declaracdo da

Assembléia Parlamentar do Conselho Europeu — Recomendacédo n.1418 (1999)
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sobre “Protecdo dos direitos humanos e da dignidade dos doentes incuraveis e
terminais” (CENTRO UNIVERSITARIO SAO CAMILO, 2003).

Oficialmente, os cuidados paliativos foram considerados uma
exigéncia a partir da Portaria n° 3.535, de 02 de setembro de 1998, que estabelece
para cadastramento de centros de atendimento em Oncologia (item 4-1 — Centro de
Alta Complexidade em Oncologia | — CACON 1), enfatiza o trabalho multiprofissional
integrado e insere outras modalidades assistenciais, como o servico de cuidados
paliativos (BRASIL, 1998).

A portaria que amplia a insercao de cuidados paliativos é a Portaria
n° 19, de 03 de janeiro de 2002, que institui, no ambito do Sistema Unico de Saude,
o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos, e traz no Art. 1°,
item b a afirmacdo: “estimular a organizacdo de servicos de saude multidisciplinar
para a assisténcia a pacientes com dor e que necessitam de cuidados paliativos...”
(BRASIL, 2002a).

A Portaria n° 1.319/GM, de 23 de julho de 2002, que criou, ho ambito
do Sistema Unico de Saude, os Centros de Referéncia em Tratamento da Dor
(BRASIL, 2002b), e a Portaria n°® 881, de 19 de julho de 2001, que instituiu o
Programa Nacional de Humanizacéo da Assisténcia Hospitalar (BRASIL, 2001), sao
importantes pois subsidiam e estimulam a criacdo e implementacéo de servigos de
cuidados paliativos no pais.

Por serem recentes as exigéncias formais do Ministério da Saude
relativas a implantacdo do servico de cuidados paliativos nas instituicbes de saude
de atendimento ao paciente portador de cancer, € possivel afirmar que os cuidados

paliativos no Brasil ainda sao incipientes.



Abordagem dos Cuidados Paliativos 49

Considera-se, portanto, relevante a pesquisa da analise do conceito

de “cuidados paliativos”, justificada, principalmente, pelas seguintes razdes:

a insercao do tema nos curriculos dos cursos de Enfermagem e Medicina inexiste
na maioria das escolas, com consequente desinformacdo entre os futuros
profissionais;

€ recente a apropriacdo da filosofia e a aplicacdo dos cuidados paliativos nas
instituicbes de saude do Brasil, conquanto ndo haja ainda profissionais
preparados para atender pacientes em fase de terminalidade;

o envelhecimento da populacdo brasileira e o consequente aumento da
incidéncia do cancer e de outras doencas crbnicas degenerativas, apontam para
a convivéncia com a terminalidade;

a vivéncia do sofrimento e, por que nao afirmar, o abandono de muitos pacientes
em fase terminal nas instituicbes de saude, com alteracdes fisicas, psicoldgicas,
sociais e espirituais decorrentes de falha humana e profissional, por
desconhecerem as intervencdes que aliviam as alteracbes citadas é
preocupante;

muitos profissionais da saude, reconhecem a ambiguidade existente sobre o
conceito de cuidados paliativos sendo, entdo, seu uso pejorativo ou confundido
com a eutanasia;

identificam-se tabus que ainda persistem entre os profissionais da saude, tais
como, o0 ndo falar e compartilhar a morte com o paciente e, também, a restricao
do uso de morfina pelos pacientes que sofrem dor, justificado pelo risco de
dependéncia, de complicacdes respiratorias, entre outras.

Finalmente, h4 a esperanca de que, a partir desta pesquisa, 0s

cuidados paliativos possam tornar-se acessiveis aos enfermeiros e aos outros
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profissionais, gerando outras investigacdes que propiciardo, na pratica, em uma

reflexdo sobre o cuidar humanizado do ser que esta morrendo e de seus familiares.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Analisar o conceito de “cuidados paliativos”, expresso na literatura

da area de saude brasileira.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- identificar os atributos essenciais do conceito de cuidados paliativos;

- identificar os eventos “antecedentes” e “consequientes” do conceito de
cuidados paliativos;

- identificar os conceitos relacionados aos cuidados paliativos;

- identificar os “termos substitutos” de cuidados paliativos;

- descrever um “caso-modelo” com o conceito de cuidados paliativos;

- descrever a “evolucéo do conceito” de cuidados paliativos.
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4 REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO

4.1 O PROCESSO DE ANALISE DE CONCEITO

Segundo a Enciclopédia Larousse Cultural (1998), conceito é uma
palavra derivada do latim conceptus, que significa a representacdo de um objeto
pelo pensamento. Também significa nocéo, idéia, concepcdo e acdo de formular
uma idéia por meio de palavras.

Definir € uma palavra derivada do latim definire que significa
enunciar os atributos, as caracteristicas especificas de uma coisa (objeto, idéia, ser)
de tal modo que ela ndo se confunda com outra; dizer exatamente, explicar a
significacao de... (LAROUSSE CULTURAL, 1998).

Para o cientista, 0s conceitos sdo palavras utilizadas para
representar classes de fenébmenos, constituido-se em ferramentas de trabalho, para
favorecer a habilidade para investigar, descriminar, comparar, classificar e relacionar
(BOEMER, 1984).

Demo (1995), no entanto, afirma que os conceitos cientificos séo
construcdes sobre a realidade, séo concebidos, ndo preexistem nem sao objetivos,
pois sdo elaborados por sujeitos.

Segundo Minayo (2001), na pesquisa 0s conceitos tém funcdes de
ordem cognitiva, pragmatica e comunicativa. Tém a finalidade de organizar os
objetos e os processos e fixar melhor o recorte do que deve ou nao ser investigado
e construido.

Na funcdo cognitiva, o conceito é delimitador. No momento que o

pesquisador opta por um caminho, eliminam-se as outras possibilidades. Na funcao
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pragmatica, o conceito tem que ser operativo, tem de permitir ao investigador
desenvolvé-lo na pratica e na fungcdo comunicativa. O conceito deve ser claro,
especifico e abrangente para que seja compreensivo por todos que tém interesse na
area (MINAYO, 2001).

Com a funcéo valorativa, os conceitos determinam o enfoque que o
pesquisador vai trabalhar (MINAYO, 2001).

A identificacdo de conceitos relevantes, que descrevem a estrutura
de uma disciplina, € um dos métodos possiveis para construir o conhecimento de
enfermagem e, a medida que os conceitos vao sendo desenvolvidos e validados, o
conhecimento cientifico sera construido (KING, 1988).

Zagonel (1996), corroborando King (1988), considera que a énfase
em conceitos é oportuna e responde para o desenvolvimento e a clarificacdo da
base de conhecimento da enfermagem.

Morse (1995) acrescenta que conceitos sao representacoes
cognitivas abstratas da realidade perceptivel formada por experiéncias diretas ou
indiretas. A autora propds uma abordagem metodologica qualitativa para a
exploracdo de todas as dimensdes de um conceito, tendo dados empiricos como
base.

O método de andlise de conceito € usado para definir os conceitos
existentes (RODGERS, 2000). Segundo Rodgers (2000), a raiz desta abordagem foi
encontrada nos escritos de Aristoteles, no século quarto antes de Cristo e o
desenvolvimento subsequente € conhecido como a classica abordagem de analise.

Segundo Rodgers (2000), a andlise de conceito € usualmente
apresentada na enfermagem como estabelecido por Aristoteles, que primeiro

estabeleceu o0 processo de definicho mediante uma atividade cientifica
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fundamentada e, assim, legitima esforcos para analisar e definir conceitos. Além
disso, proveu uma fundamentacdo para métodos de analise com o objetivo de
demonstrar que o0s conceitos sdo abstracdes constituidas de caracteristicas
essenciais e inalteradas de elementos ou objetos no mundo.

Posteriormente, fildbsofos como Descartes, Locke e Kant
contribuiram para a atual discussdo de conceitos, considerando a diversidade das
abordagens. Rodgers (2000) discorre sobre outros fildsofos que discutiram e
escreveram sobre conceitos: Frege, Wittgenstein, Toulmin e Ryle.

Durante séculos, os filosofos fundamentaram suas opinides sobre
conceitos, 0 que permitiu que, no século XX, eles também fizessem parte da
preocupacdo de outros profissionais. Entre eles, os enfermeiros que utilizam
meétodos que permitem a ampliacédo e a cientificidade do corpo de conhecimento da
enfermagem.

A analise de conceito € util na classificacdo de fendbmenos em
enfermagem, oferecendo novas formas de conceituacdo e descricdo de uma
determinada situacdo ou na reaplicacdo de um conceito ja existente, dentro de outro

campo de interesse (ZAGONEL, 1996).

4.2. MODELOS DE ANALISE DO CONCEITO

A analise de conceito € um método que tem sido utilizado em muitas
investigacbes nos Estados Unidos. Varios conceitos foram analisados, tais como:
familia, politica de saude, promoc¢éo a saude, cuidado a saude, tristeza, qualidade,

empatia, integracao, entre outros (RODGERS, 2000).
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No Brasil, embora em quantidade incipiente, algumas autoras
analisaram conceitos que sdo comuns a enfermagem e, também, as outras
categorias profissionais: Freitas (1999) analisou o conceito “condicdo crbnica de
saude do adulto”; Casarin (2001) analisou o conceito de “gerenciamento de caso” e
Juarez (2003) analisou o conceito de “reabilitacdo em oncologia”.

Freitas (1999) investigou 41 publicacdes do periodo de 1994 a 1998,
sendo 22 de lingua inglesa, 19 de portuguesa e 2 de espanhola, nas areas de
enfermagem, psicologia, sociologia, epidemiologia, médica clinica e enfermagem. As
fontes destas publicacdes foram 10 livros, 22 periodicos, 02 teses e 07 dissertacoes
de mestrado.

Foram encontrados como atributos da andlise do conceito “condicéo
cronica de saude do adulto”: permanéncia; irreversibilidade; incapacidade residual;
incuravel; degenerativa; longa duracdo e recorrente. Como eventos antecedentes,
identificou: heranca genética; idade avancada; causas congénitas; tabagismo;
alimentacdo com excesso de gordura saturada; alto nivel de estresse; estilo de vida
nao-saudavel; ndo-adesdo ao tratamento; avancos tecnoldgicos e acidentes. Em
relacdo aos eventos consequentes, encontrou: modificacdes fisicas, sociais e
psicolégicas; incapacidade e inabilidade; mudancas no estilo de vida; necessidade
de adaptacdo e enfrentamento; desordens musculoesqueléticas, circulatérias,
respiratorias e digestivas; dependéncia. Os conceitos relacionados foram: doencas
nao-transmissiveis, limitacdes; doencas ou incapacidade com duracdo maior de trés
meses; deficiéncia funcional e imperfeicdes.

Freitas (1999) considera que seu estudo sobre andlise do conceito

“condicdo cronica de saude” favoreceu o entendimento de situacfes praticas,
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evitando o uso de falsos conceitos, colaborando, portanto, com o desenvolvimento
da enfermagem.

O conceito de “gerenciamento de caso” foi estudado por Casarin
(2001) que utilizou dois periédicos americanos: Nursing Management e Journal of
Nursing Administration, da década de 80 e 90. Concluiu o autor que o
“gerenciamento de caso” € uma terminologia nova no sistema de saude brasileiro e,
como conceito, foi desenvolvido na area de enfermagem norte-americana.

Foram encontrados como atributos essenciais do conceito
“gerenciamento de caso”. modelo que integra qualidade e custo; cuidado
interdisciplinar; cuidado individual para pacientes complexos e estrutura sistematica
coordenada por um profissional ou equipe de saude. Como eventos antecedentes
foram identificados: a necessidade de diminuir o custo; mudancas na pratica de
reembolso financeiro; fragmentacdo do cuidado; melhoria da qualidade do cuidado e
necessidade de diminuir o tempo de permanéncia hospitalar do paciente. Em
relacdo aos eventos consequentes foram encontrados: continuidade do cuidado;
diminuicdo da fragmentac&o; melhora da qualidade do cuidado e reducdo do custo;
pratica interdisciplinar e satisfacdo dos profissionais.

A proposta do “gerenciamento de caso” é integrar qualidade e custo
por meio do gerenciamento total do cuidado, permitindo a supervisao e a avaliacao
do cuidado ao paciente e assegurando amplo campo de acdo dos servicos de
acordo com suas necessidades, com apropriado uso dos recursos. Tem na equipe
interdisciplinar um modelo colaborativo; o cuidado interdisciplinar objetiva um
cuidado humanizado; as necessidades relevantes e especificas dos pacientes sao

consideradas como prioridade.
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Em relacdo a aplicacdo de “gerenciamento de caso”, na analise do
conceito no tempo (ano), ocorre predominantemente no campo hospitalar e € usado
na busca de contencéo do custo dos servicos de saude, por meio do uso apropriado
dos recursos, na adequacao do custo e da qualidade do cuidado, e reestruturacao
das fungdes individuais na equipe de saude (CASARIN, 2001).

Juarez (2003) estudou 39 publicacfes de lingua inglesa, portuguesa
e espanhola que abordaram a “reabilitacdo oncologica”, no periodo de 1966 a 2002.
As fontes destas publicacdes foram periodicos, livros e teses.

Foram encontrados como atributos do conceito de “reabilitacdo em
oncologia”: caracteristicas de funcionamento fisico, psicossocial e profissional ao
maximo; recuperacao de habilidades e reintegracdo na sociedade. Entre 0s eventos
antecedentes constatou-se: comprometimento do funcionamento fisico, organico,
psicolégico, social e profissional; prevencdo do dano adicional, comprometimento da
qualidade de vida; necessidade de minimizar suas limitacdes e alteracbes da auto-
estima e auto-afirmacédo. Os eventos consequentes identificados foram: melhora
funcional; reintegracdo na sociedade; reaproveitamento das potencialidades e
capacidades existentes; adaptacdo, minimizacdo da desvantagem e participacdo da
equipe interdisciplinar.

A analise do conceito de “reabilitacdo oncolégica” considerou-o
como um processo especifico e dinamico, individual e da familia, que pressupde o
desenvolvimento de conhecimentos e treinamento de habilidades, pelos envolvidos
que apresentam algum tipo de limitacdo devido a um processo patologico — cancer,
ou o tipo de tratamento, para que possam viver com dependéncia minima e sintam-

se produtivamente capazes (JUAREZ, 2003).
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A opcdo metodoldgica utilizada pelas autoras foi a “analise de

conceito evolucionaria” (FREITAS, 1999; CASARIN, 2001; JUAREZ, 2003), porém,

h& outras técnicas de abordagem da analise de conceitos.

Avant (2000) descreve o método de analise de conceito proposto por

Wilson, apresentado em 1963, cuja proposicdo é que a analise de conceito da

fundamento e clarifica o pensamento. Wilson listou 11 etapas necessarias para

analise de conceito:

isolar as questdes do conceito (de fato, de valores, de conceito);

respostas corretas (centradas na esséncia do conceito);

caso-modelo (exemplo do conceito e atributos essenciais);

casos contrarios (expressam a diferenca do conceito);

casos relacionados (ilustram atributos além dos essenciais em foco);

casos limitrofes (ilustra a dificuldade em firmar elementos essenciais do caso
modelo);

casos inventados (ilustrativo apenas da falta de consisténcia dos atributos
frente ao conceito);

contexto social (campo de entendimento do conceito);

expressao do anseio (referido no contexto social);

resultados praticos (aplicaveis as situacoes reais);

resultados na linguagem (aplicacdo na producdo de conhecimentos).

O método de Wilson deu subsidios para que outros pesquisadores

criassem métodos de analise de conceitos que pudessem ser desenvolvidos nas

pesquisas em enfermagem.

Entre eles estdo Walker e Avant que, em 1988, propuseram a

distincdo entre os atributos definidores e os atributos irrelevantes do conceito. Para
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as autoras, a analise de conceito se faz por meio de oito etapas, que diferem da
analise de Wilson na terminologia e na organiza¢do do processo, quais sejam:

- selecionar um conceito de interesse;

- determinar os objetivos e propositos da analise;

- identificar os usos do conceito;

- determinar os atributos;

- construir um caso modelo;

- construir casos adicionais (limitrofe, contrario, inventado e ilegitimo);

- identificar antecedentes e consequentes do conceito;

- definir referencial empirico (classes ou categorias do fendmeno que
demonstram pela sua presenca e ocorréncia do conceito) (KNAFL;
DEATRICK, 2000).

Também baseada em Wilson e outros autores, Schwartz-Barcott e
Kim, em 1986, apresentaram o “modelo hibrido” para o desenvolvimento do
conceito, que incorpora atividades empiricas e tedricas. Esta abordagem consiste de
trés etapas sequenciais:

- fase teorica: selecdo do conceito, pesquisa na literatura, condutas com
significados e mensuracéo, escolha e definicdo do “trabalho”;

- trabalho de campo: definicho do cenario, entendimento para o aceite do
estudo, selecdo de casos e analise dos dados;

- fase de andlise final: comparacédo entre os dados obtidos pela literatura e pela
pratica (KNAFL; DEATRICK, 2000).

Em 1989, Rodgers apresentou uma abordagem para analise de
conceito, na qual destaca a necessidade de um método que supere as dificuldades

de uma visao positivista ou reducionista, um método que valorize o dinamismo e as
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interrelacbes dos mesmos. Destaca que a andlise do conceito ndo é imutavel, ao
contrario, é dinamica, variando com o contexto e com o tempo (RODGERS, 2000).

O desenvolvimento de um conceito por uma pessoa acontecera com
o direcionamento do contexto social no qual a pessoa interage e desenvolve
conceitos. Portanto, os fatores contextuais variardo dependendo do periodo ou das
situacOes em que o0s conceitos sdo analisados.

Rodgers ilustrou o desenvolvimento do conceito como um ciclo que
continua através do tempo e dentro de um contexto particular, ou seja, um ciclo
evolucionario. A autora distingue trés aspectos importantes no desenvolvimento
conceitual que sdo o “significado”, o “uso” e a “aplicacdo” do conceito (RODGERS,
2000).

O conceito, segundo Toulmin's (1972), apud Rodgers (2000),
adquire um significado e serve a uma proposta humana relevante nos casos praticos
atuais.

O “uso” do conceito refere—se ao seu emprego de maneira comum e
as situacdes apropriadas. Como 0 uso especifico e a compreensdo de um conceito
sdo passados por meio da educacdo e da socializacdo, ele € aplicado numa
sequéncia de novas situacdes. Durante sua “aplicacdo” o conceito, varia, isto €,
torna-se claro ao longo de situacfes que sao caracterizadas efetivamente com o seu
uso. Consequentemente, a “aplicacéo” revela ndo somente a forca do conceito mas,

também, suas limitacdes.
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Figura 1 — Ciclo de desenvolvimento do conceito

Fonte: RODGERS, B. Concept analysis: an evolutionary view. In: RODGERS, B.; KNAFL, K.A.
Concept development in nursing: foundations, techniques and applications. United States,
W.B. Saunders, 2000, cap.6, p.81.

Rodgers (2000) determina seis etapas para a analise de conceito
evolucionaria, descritas a seguir:

1. Identificar o conceito de interesse e as expressdoes associadas
(inclusive termos substitutos).

Na andlise, a familiaridade com a literatura é essencial e capacita o
pesquisador a selecionar o conceito e a terminologia apropriada para focar o estudo.

Neste estudo, a opgdo é analisar o conceito de cuidados paliativos,
por ser um conceito ainda vago e ambiguo na literatura e na pratica da area da
saude brasileira.

2. ldentificar e selecionar o campo apropriado para coleta de dados
(local e amostra).

Neste tipo de analise, o local se refere ao periodo de tempo a ser
examinado e as disciplinas ou tipos de literatura a serem incluidas. As decisdes
acerca de que campo incluir podem ser feitas de acordo com a familiaridade com a

literatura e a disciplina que freqientemente emprega o conceito de interesse.
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O proximo passo envolve a selecdo da amostra a ser usada. O uso
de amostras da literatura oferece uma vantagem ao pesquisador, sendo possivel
identificar a populacao total (indexada) na literatura, por meio de bases de dados
computadorizados e impressos.

Em muitos casos € apropriado tratar cada disciplina como uma
populacdo em separado para propiciar comparacdes interdisciplinares rigorosas para
0 conceito de interesse. Uma tabela aleatéria ou computadorizada de niumeros pode
ser usada para selecionar a amostra de cada disciplina. Como uma amostragem
sistematica, este procedimento requer que o pesquisador enumere cada item na lista
da literatura e, entdo, selecione o niumero desejado de itens que representam cada
disciplina. De forma geral, ao menos 30 itens de cada disciplina ou estrato ou 20%
do total da populacéo, qualquer que seja o tamanho, devem ser selecionados para a
amostra.

Em algumas investigacbes nas quais o conceito é relativamente
novo ou tem recebido pouca atencdo, pode ser dificil reunir uma amostra grande
(mais de trinta). Este volume de literatura pode usualmente prover bases adequadas
para identificar o consenso nas disciplinas e para consubstanciar as conclusées do
pesquisador.

Neste estudo, a analise do conceito de cuidados paliativos, com uma
amostra pequena, € decorrente da recente insercao de cuidados paliativos no Brasil.

3. Coletar os dados, reconhecendo os atributos do conceito e a base
contextual dos mesmos, incluindo a variacdo interdisciplinar, sociocultural e
temporal, os antecedentes e os conseqientes.

Nesta etapa, o pesquisador revisa a literatura para identificar dados

referentes aos atributos do conceito, seus aspectos contextuais (antecedentes,
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consequentes e variacdes socioculturais e temporais), termos substitutos e conceitos
relacionados, junto com os dados pertinentes as aplicacbes do conceito
(referéncias).

A identificacdo dos atributos do conceito representa a realizacéo
principal da analise conceitual. Os atributos do conceito constituem a definicao real,
oposta a nominal ou definicdo do dicionario que meramente substitui uma expressao
de sinbnimo por outra. O conjunto de atributos € que torna possivel a identificacao
de situacOes passiveis do conceito; em outras palavras, aquelas caracterizadas
apropriadamente ao uso do conceito de interesse. ldentificam-se, também, os
termos substitutos do conceito em estudo.

4. Analisar os dados e identificar as caracteristicas do conceito.

O investigador deve se lembrar que é sempre possivel e desejavel
retornar a literatura para clarificacdo de idéias, para verificacdo de novos itens para a
amostra, pois questdes e “insights” sdo gerados durante a analise. Neste sentido, a
coleta de dados e a analise podem acontecer ao mesmo tempo.

Cada categoria de dados (atributos, informacdes contextuais e
referéncias) é examinada separadamente para identificar temas centrais presentes
na literatura. Esta fase da andlise € um processo de organizacédo de pontos similares
que ocorrem continuamente até que seja gerado um sistema relevante,
compreensivel e coeso.

5. Identificar um caso modelo (exemplo) do conceito.

A identificacdo de um modelo é de alguma maneira uma parte
comum e util da andlise conceitual. O proposito desta etapa € proporcionar uma
demonstracao pratica do conceito, em um contexto relevante.

6. Identificar hipoteses e implicacdes para outros estudos.
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A identificacdo de direcbes para questbes futuras € outra
contribuicdo da analise conceitual. De fato, esta funcéo heuristica (descoberta de
fatos na pesquisa de documentos) pode ser um dos mais significantes resultados
desta abordagem de analise.

Finalmente, a analise conceitual pode servir de base para
consubstanciar a necessidade de um estudo em particular, em relacdo a uma
hipétese ou brechas significantes no conhecimento, que sejam identificadas pelos
resultados da analise.

O modelo de analise de Rodgers (2000) sera utilizado neste estudo
com algumas alteracdes, pois existem fases que nao foram exploradas, tais como os

conceitos relacionados e as hipoteses com suas implicacdes.
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5 METODOLOGIA

5.1 O CAMPO DE ESTUDO

Na trajetéria deste estudo utilizei o método descritivo, seguindo os
principios da pesquisa documental. Este tipo de pesquisa tem como foco a andlise
de documentos, a fim de se poder descrever e comparar usos e costumes,
tendéncias, diferencas e outras caracteristicas (CERVO; BERVIAN, 1996).

Segundo Gil (1999), as etapas a serem percorridas na pesquisa
documental estéo descritas abaixo:

- ldentificacdo das fontes que podem ser a Internet, catalogos de livros e outras
publicacbes elaboradas por bibliotecas especializadas; obras de referéncia
remissiva, que fornecem resumos dos trabalhos publicados no ambito de
determinada area de conhecimento, as vezes disponiveis em CD - ROM.

Neste estudo pesquiso publicacbes de autores médicos,
enfermeiros, psicélogos, religiosos e outros, brasileiros, que estudaram ou
focalizaram os cuidados paliativos em suas publicacdes.

Para atender aos objetivos propostos, optei por identificar, na
literatura nacional, publicacdes indexadas sobre o tema, em bases de dados online e
busca manual de publica¢cdes ndo indexadas, incluindo teses, dissertacdes, artigos e
capitulos de livros textos, nos periodos de 1982 a 2002. Selecionei este periodo
considerando que os cuidados paliativos foram introduzidos no Brasil no inicio da

década de 80 e ndo ha registro de publicacdes anteriores ao ano de 1982.
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- Localizacéo das fontes e obtencdo do material.

Realizei a busca na Internet, nas Bases de Dados LILACS
(Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude), no BDENF (Banco
de Dados em Enfermagem) e na AdSaude (Administracdo em Saude) - todos
pertencentes aos sites da Biblioteca Virtual em Saude da BIREME (Centro de
Documentacéo Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude) -, no Banco de
Dados DEDALUS (Banco de Dados Bibliograficos da USP) e no Portal da CAPES
(Coordenacéao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior).

Complementei a busca pesquisando o CD-ROM do Centro de
Estudos e Pesquisas em Enfermagem — CEPEnN, da Associacdo Brasileira de
Enfermagem, que tem cadastrado teses e dissertacdes de enfermeiros defendidas
no periodo de 1979 a 2000. Realizei, ainda, a busca manual nos Catalogos do
CEPEN, impressos nos anos de 2001 e 2002 e a busca manual em teses,
dissertacbes e artigos nao-indexados e livros publicados sobre o assunto,
localizados na Biblioteca Central da Universidade de S&o Paulo, Campus de
Ribeirdo Preto, na Biblioteca da Universidade Estadual de Londrina — Centro de
Ciéncias de Saude e em acervos particulares de profissionais de saude, no periodo
de 1982 a 2002.

- Leitura do material.

Inicialmente realizei uma leitura exploratoria de todo o material
selecionado. Nessa leitura fiz a identificacdo das informacgdes e os dados constantes
dos materiais; estabeleci as relagbes entre as informacdes, dados e o problema
proposto; e analisei a consisténcia das informacfes e dados apresentados pelos

autores.
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Definidos os textos a serem pesquisados, fiz uma leitura seletiva ou
analitica, ou seja, uma leitura mais aprofundada das partes que realmente
interessavam a pesquisa, segundo as orientacfes de Rodgers (2000), buscando a
identificacdo dos atributos, os eventos antecedentes e consequentes dos cuidados
paliativos, citados pelos autores.

Finalmente, fiz a leitura interpretativa, que nem sempre ocorre
separadamente da leitura analitica. Na leitura interpretativa procurei estabelecer
relacdo entre o contetudo das fontes pesquisadas e outros conhecimentos, 0 que
significa conferir um alcance mais amplo aos resultados obtidos com leitura analitica.

A obtencdo das publicacbes encontradas no levantamento foi por
meio de empréstimo na Biblioteca Central e na Biblioteca Setorial (Centro da
Saude), nas universidades publicas e pela aquisicdo de copias de exemplares pelo

COMUT - Sistema de Comutacao Bibliogréfica.

5.2 UNIVERSO E AMOSTRA DA INVESTIGACAO

O universo deste estudo é composto pelas produc¢des nacionais no
idioma portugués, no periodo de 1982 a 2002, que tratam de cuidados paliativos.
Realizei o levantamento em duas etapas: a busca nos bancos de dados, seguida da
busca manual.

A amostra foi determinada pela obtencdo dos exemplares das

publicacdes identificadas nos bancos de dados e na busca manual.
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As opcdes dos descritores para acessar as publicacdes foram:
cuidados paliativos; cuidado paliativo; assisténcia paliativa; medicina paliativa,
cuidado ao paciente terminal e cuidado de conforto.

Todas as publicacdes foram identificadas com o descritor “cuidados
paliativos”, exceto cinco artigos, um com o descritor “cuidado paliativo”, trés com
“medicina paliativa” e 0 outro com descritor “cuidado de conforto”, sendo muitas
delas identificadas com mais de um dos descritores citados.

As publicagcbes encontradas com os descritores “cuidado ao
paciente terminal”, “cuidado de conforto” e “assisténcia paliativa”, cujos resumos nao
mencionavam ou ndo se relacionavam com cuidados paliativos, ou o enfoque era
especifico sobre a morte na percepcao de alunos e profissionais, ou na terapéutica
cirdrgica do cancer na fase paliativa, ndo foram incluidos na pesquisa. A incluséo
nao ocorreu porque pela leitura dos resumos ficou evidente a ndo-contextualizacao
em cuidados paliativos e, sim, na abordagem de procedimentos técnicos e reflexao
sobre a morte como fenémeno.

No levantamento realizado no LILACS, no periodo de 1982 a 2002,
foram identificadas 116 publicacdes. Deste total, exclui 84: 81 publicacdes eram em
idioma espanhol, uma era um livro americano traduzido para o portugués; um era
artigo de origem norueguesa, também traduzido, e uma era uma tese que estava
duplamente indexada. Assim, considerei para analise 32 publicacdes, das quais
localizei 24.

No DEDALUS, iniciei a busca a partir do ano de 1996, pois as
indexacdes foram a partir desta data. Encontrei 18 publica¢des, das quais 10 foram
excluidas pois seis eram resumos de trabalhos apresentados em eventos, 0 que

inviabilizou a analise dos artigos; trés ja estavam citadas no LILACS e um artigo
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estava redigido na lingua espanhola. Portanto, considerei oito publicacdes e destas,
localizei cinco.

No levantamento do BDENF, no periodo de 1982 a 2002, identifiquei
dez publica¢cBes das quais cinco ja estavam indexadas em outras fontes, uma estava
escrita em espanhol. Estas seis foram excluidas; e as quatro restantes foram todas
consideradas e localizadas.

Na busca no Portal da CAPES, no periodo de 1982 a 2002,
encontrei sete dissertacfes indexadas, das quais exclui quatro que ja estavam
citadas no LILACS e uma com o descritor “medicina paliativa”, cuja tematica era
sobre a dor na sindrome miofascial. Apenas duas foram consideradas e s6 uma
delas foi localizada.

No AdSaude, no periodo de 1982 a 2000, encontrei nove
publicacdes indexadas, das quais seis foram excluidas, pois ja haviam sido citadas
no LILACS e uma era um artigo noruegués. Destas dez, considerei e localizei
apenas trés publicacdes.

As publicacdes que foram identificadas simultaneamente em mais de
um Banco de Dados foram excluidas. Portanto, das 49 publicacbes indexadas, 37
foram localizadas e 12 néo localizadas.

Porém, apos leitura das 37 publicacdes indexadas e localizadas com
os descritores *“cuidados paliativos”, “cuidado paliativo” e “medicina paliativa”,
constatei que nem todos os textos estavam realmente relacionados com a tematica
de cuidados paliativos. Tais publicacbes relatavam experiéncias com pacientes
terminais, sem a aplicacdo da filosofia de cuidados paliativos; relatavam tratamentos
ou discutiam os aspectos éticos e bioéticos da terminalidade e da morte, sem a

contextualizacdo de cuidados paliativos. Portanto, das 37 publicacbes, 20
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abordavam cuidados paliativos e 17 ndo citavam sequer cuidados paliativos nos
seus textos.

Feito isso, realizei nova busca em todos os bancos de dados ja
citados, com o descritor “hospice”, que é o termo substituto de cuidados paliativos.
Encontrei no LILACS 106 publicacdes, das quais 21 ja estavam indexadas com o
descritor “cuidados paliativos” e uma com o descritor “cuidados e conforto”; uma foi
excluida por ser artigo da psiquiatria; 81 eram publicacées em espanhol; uma estava
duplamente indexada e uma outra era traducéo de um livro americano.

No BDENF encontrei 10 publicacdes ja indexadas com descritores
“cuidados paliativos e cuidado de conforto”; no AdSaude encontrei 10 publicagdes,
das quais seis ja estavam indexadas com outro descritor e quatro artigos foram
excluidos por serem da éarea de psiquiatria, ndo interessando a investigacao.
Portanto, com o descritor “hospice” nao foi acrescentada nenhuma publicacdo a
amostra inicial.

Diante dessa descoberta, considerei 21 publicacdes indexadas com
descritores “cuidados paliativos” e “cuidado paliativo” que realmente abordavam a
tematica de cuidados paliativos e possibilitaram a identificacdo dos atributos, dos
eventos antecedentes e consequentes do conceito de cuidados paliativos. As 21
producdes cientificas consideradas foram publicadas a partir de 1991.

Iniciei a segunda etapa do levantamento pela anélise do CD-ROM
do CEPEN e pela busca manual nos catalogos “Informacfes sobre pesquisas e
pesquisadores em Enfermagem”, também do CEPEn (ABEn, 2000; ABEn, 2001,
ABEnN, 2002), cujas referéncias sédo de dissertacoes e teses de enfermeiros

brasileiros, defendidas nos periodos de 1979 a 2002.
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N&o encontrei nenhuma producdo especifica sobre cuidados
paliativos nas pesquisas cadastradas no periodo de 1982 a 2000; apenas 12
pesquisas sobre “morte”; trés sobre “pacientes terminais” e cinco sobre “pacientes
incuraveis”, as quais ndo tinham relacdo com cuidados paliativos, embora a
abordagem fosse de humanizacéo, de cuidado e conforto (ABEn, 2000). Uma das
dissertacbes cadastradas pelo assunto “paciente terminal” esta indexada com o
descritor cuidados paliativos em véarias fontes de dados, como livro. Entretanto, apos
a leitura do livro, exclui-o da amostra, pois ele enfatizava o cuidado da enfermeira
com o paciente na fase terminal de uma doenca e, portanto, ndo se relacionava com
0s principios de cuidados paliativos.

No ano de 2001 foram cadastradas duas pesquisas com a tematica
“doente terminal e estado terminal”; quatro sobre “morte” e uma dissertacéo, cujo
cadastro foi pelo assunto “cuidados a doentes terminais” (ABEn, 2001). Esta
dissertacdo esta indexada em mais de uma fonte de dados com o descritor
“cuidados paliativos”.

Em 2002 foram cadastradas no CEPEn duas pesquisas com a
tematica “atitude frente a morte” e uma dissertacéao pelo assunto “cancer avancado”.

Exceto uma dissertacdo, todas as outras pesquisas localizadas no
CD-ROM do CEPEN nao abordaram cuidados paliativos, mesmo que o enfoque
fosse de humanizacéo, morte, paciente terminal, mas nédo foram consideradas, por ja
se encontrarem indexadas em outras fontes de dados. Portanto, ndo considerei
nenhuma dessas publicacdes para o estudo dos conceitos de cuidados paliativos.

Entretanto, por meio de busca manual encontrei 23 publicacoes,
provenientes do Ministério da Saude/INCA, entre manuais de cuidados e artigos

publicados na Revista Brasileira de Cancerologia. Encontrei varias outras
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publicacdes; entre elas a Revista Pratica Hospitalar, que possui uma sessdo sobre
cuidados paliativos, na qual sdo divulgadas as experiéncias e as pesquisas dos
profissionais que atuam em cuidados paliativos. A Revista Ambito Hospitalar onde
também sao publicados artigos sobre a tematica; e revistas especificas em controle
de dor, bioética, psicologia e temas gerais da saude e livros organizados por
psicologos.

Assim, a amostra deste estudo € composta por 44 publicacbes, das
quais 21 sdo publicacdes indexadas e 23 foram localizadas por meio de busca
manual, obtidas de acervos publicos e particulares. Toda a literatura desta amostra
foi publicada a partir de 1991.

Na tabela 1, mostro o periodo em que as producdes cientificas

indexadas e nao indexadas foram publicadas no Brasil.

TABELA 1 — Distribuicdo da amostra segundo o ano das publicacdes sobre

cuidados paliativos no Brasil. Ribeirdo Preto, 2003.

Ao Numero de %
publicacdes

1991 01 2,3
1992 -- -
1993 -- --
1994 01 2,3
1995 -- --
1996 05 11,3
1997 01 2,3
1998 04 9,1
1999 02 4,6
2000 10 22,7
2001 10 22,7
2002 10 22,7

Total 44 100,0
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Constato que a producéao cientifica sobre cuidados paliativos iniciou
nos anos 90s, do século passado, e ndo na década de 80. Ja o avanco se da no
inicio deste século. Portanto, as publicacfes indexadas e ndo- indexadas, que foram
analisadas, datam de 1991 a 2002 e ndo como foi proposto inicialmente, de 1982 a
2002.

Acredito que possa ocorrer uma falha no sistema de indexacdo ou
na delimitacdo dos descritores pelos autores, pois constam publicacbes que nao
correspondem aos descritores cadastrados nos bancos de dados.

Na tabela 2, mostro as publicacdes indexadas e nédo-indexadas

localizadas, segundo a fonte.

TABELA 2 — Distribuicdo das publicacdes sobre cuidados paliativos, segundo

as fontes, indexadas e localizadas pela busca manual. Ribeiréo

Preto, 2003.
Fonte Indexados Busca manual Total
n % n % n %

Tese 1 2,3 1 2,3 2 4,6
Dissertacao 5 11,4 -- -- 5 11,4
Artigo 14 31,8 10 22,7 24 54,5
Livro/Capitulo 1 2,3 12 27,2 13 29,6
CEPEN -- -- -- -- -- --

TOTAL 21 47,8 23 52,2 44 100,0

Observa-se que ha o predominio de artigos sobre cuidados
paliativos, mas ha um aumento na producédo de teses e dissertacfes no inicio deste
novo milénio. Isto demonstra que no meio académico, na pdés-graduacdo, 0s

profissionais estdo motivados a investigar o tema dos cuidados paliativos. Do total
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dos 24 artigos, um é resultado de uma dissertacdo e um dos livros é fruto de uma
tese.
Na tabela 3, apresento a categoria profissional dos autores das

publicacbes indexadas e ndo-indexadas no Brasil.

Tabela 3 — Distribuicdo da amostra segundo a categoria profissional do
primeiro autor nas publicagbes indexadas e ndao-indexadas.
Ribeirdo Preto, 2004.

Categoria Profissional n %
Enfermeira 12 27,2
Médico 18 40,9
Psicologa 11 25,0
Tedlogo 2 4,6
N&o identificado 1 2,3

TOTAL 44 100,0

Observa-se que o profissional que mais tem publicacbes sobre
cuidados paliativos é o médico, seguido da enfermeira e da psicéloga. No entanto,
vale ressaltar que as 12 publicacdes das enfermeiras sdo de 12 autores distintos;
das 18 publicacdes médicas, trés médicos publicaram dois artigos cada um e das 11

publicacdes das psicélogas, uma delas publicou quatro artigos.
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6 RESULTADOS E ANALISE

6.1 O CoNCEITO DE “CUIDADOS PALIATIVOS”

A andlise das publicacGes selecionadas permitiu a identificagcdo do
conceito de cuidados paliativos no Brasil, que serd apresentado em seqiéncia,
caracterizando a sua abordagem geral, dada pelos autores.

Segundo Lopes e Laborda (1994), cuidados paliativos sdo cuidados
ativos e totais, aos pacientes portadores de cancer e/ou com doencas
degenerativas, em uma fase em que ndo ha possibilidade de cura. O cuidado
multiprofissional estende-se aos familiares desses pacientes (art. 1).

Caponero (2002) complementa que os cuidados paliativos
fundamentam-se em uma concepcéao global e ativa do tratamento, compreendendo a
atencdo aos aspectos fisicos, emocionais, sociais e espirituais das pessoas que
estdo com doenca incuravel (art. 22).

Santana (2000) considera que o cuidado paliativo € um novo
paradigma na saude, no qual sdo adotadas medidas humanizadas no atendimento
aos pacientes em seu ambiente familiar; as intervencées néo visam a cura, mas o
alivio dos sintomas e do sofrimento, além de possibilitar a compreenséo do processo
de morrer com dignidade (art. 6).

Ja, para Koseki (1996), no cuidado paliativo, o paciente e seu
familiar sdo considerados uma unidade de cuidado durante todo o processo da

terminalidade, inclusive no luto (art. 11).
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A comunicacao efetiva em relacdo ao paciente, familia e equipe de
saude é um dos requisitos para a implementacédo de cuidados paliativos, além de
uma boa avaliacdo da situacao (art. 23).

Para Andrade e Andrade Filho (2002), entre os principios basicos
dos cuidados paliativos estdo a morte como um processo natural e a ortotanasia,
que implica em ndo provocar eutanasia ou induzir a distanasia dos pacientes, nos
seus ultimos dias de vida (art.25).

Pessini (2001, p.228) enfatiza

Entre outras necessidades que se tornam evidentes neste contexto,
destacam-se: o respeito pela autonomia da pessoa, o que nao
significa abandona-la a sua prépria sorte no individualismo; a
verdade sobre sua condi¢do de salde e participacao no processo de
tomada de decisGes ajudando-a a elaborar sua propria verdade; o
ndo abandono; o cuidado pela dor e ndo tratar a pessoa como mero
objeto de cuidados, cuja vida pode ser abreviada ou prolongada
segundo conveniéncias da familia, da equipe médica e/ou do
hospital (art.19).

Considero que Lopes e Laborda (1994) e Caponero (2002) estejam
definindo cuidados paliativos como cuidados ativos e totais aos pacientes terminais e
aos familiares, com a conotagdo do cuidado integral, abrangendo as dimensdes
fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais, com enfoque interdisciplinar. Ndo o
definem como tratamento especifico para curar, como quimioterapia e radioterapia,
mas sim como cuidados utilizados para o alivio de sintomas e a promoc¢ao do
conforto. Cuidados ativos englobam também o direito do paciente participar
efetivamente, tanto quanto possivel, do seu cuidado e de tomar as decisdes sobre a
sua vida, desde que receba todas as informagdes sobre a doenca, os tratamentos e

0 prognostico.
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Nos conceitos apresentados, o ato de tratar ou aliviar os sintomas é
expresso como um dos objetivos dos cuidados paliativos, estando acima das
intervencdes que visam a cura. Segundo o dicionario Larousse (1998), sintoma é
qualquer fendbmeno ou mudanca no organismo que revela a existéncia de uma
afeccao ou de uma leséo.

A pessoa que estd vivenciando sua finitude pode apresentar
sintomas nao so na dimenséo fisica, mas também em outras, como o medo da morte
ou preocupacdo com o0s entes queridos que vao ficar, o que corresponde a
dimensdo espiritual e social. Isso significa que, se forem tratados apenas o0s
sintomas de origem fisica, os profissionais de cuidados paliativos ndo cumprirdo
suas metas de tratar a pessoa doente na sua totalidade e necessidades.

“Tratar” deve ser entendido como “cuidar”, justamente por ser mais
abrangente e ser um processo. Assim é para Waldow (1999), enfermeira brasileira
que escreveu o livro “Cuidado humano: o resgate necessario”, no qual descreve que
0 processo de cuidar implica em transformacéo do ser cuidado e do ser que cuida.
Por parte do ser cuidado, ha um crescimento manifestado pelo fortalecimento no
enfrentamento das perdas, doenca, incapacidades e morte. Esse fortalecimento &
traduzido pela confianca em si e na preservacdo da auto-estima. Como resultado do
cuidado, ha o alivio da dor, promocédo do conforto, preservacdo da identidade e
serenidade. O profissional, por sua vez, sente-se satisfeito e realizado, com a

sensacao de missdo cumprida, entre outros sentimentos.

M-

Na visdo médica, ha uma mudanca no paradigma do curar. Este
um dos resultados do projeto que envolveu profissionais de quatorze paises, com a
finalidade de discutir e refletir sobre as questdes mais basicas da medicina e seus

objetivos. O documento foi produzido e divulgado pelo The Hastings Center, em
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1996, por meio do relatério “As metas da medicina: estabelecimentos de novas
prioridades” (PESSINI, 2001), sob a coordenacdo do bioeticista norte-americano
Daniel Callahan, no qual sdo apresentados e discutidos os objetivos da medicina.
Entre as metas, esta a reflexdo sobre a assisténcia e a cura dos doentes e o cuidado
dos que ndo podem ser curados. Segundo o documento, os pacientes, quando vao
em busca de esclarecimento de um diagndéstico, ndo esperam sO a cura, esperam
por algo mais, como a compreensdo e 0 compromisso moral por parte do médico
(CALLAHAN, 1996).

O documento considera que a integridade deveria ser o ponto de
partida do cuidado e da cura, embora a medicina moderna renegue a sua funcéo de
cuidar, em detrimento do curar. O documento afirma que isto € um equivoco, pois a
necessidade de receber cuidados é maior que ser curado. Entretanto, cuidar ndo é
simplesmente uma manifestacdo de preocupacdo, de compromisso com a dor do
outro e de conversar com os pacientes. E também, um processo de comunicagio,
no qual se escuta e se fala com outros profissionais, que podem dar apoio e
promover o bem-estar do paciente e de seus familiares, mesmo que ndo sejam
problemas da dimenséo fisica, mas que normalmente acompanham as doencas
(CALLAHAN, 1996).

Embora, no Brasil, os médicos tenham a preocupacdo em ressaltar
que devem cuidar dos seus pacientes e ndo apenas curar, o cuidado ainda é
considerado inerente a enfermagem. Tanto € que Santana (2000), autora de uma
dissertacao cujos sujeitos da pesquisa foram pacientes fora de possibilidade de cura,
conceitua cuidados paliativos, conforme os objetivos do documento “As metas da
medicina: estabelecimentos de novas prioridades”, destacando o novo paradigma

que € o cuidar e ndo s6 o curar; a humanizacdo do atendimento; o alivio dos
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sintomas e do sofrimento. Ja, os médicos utilizam o termo “tratar’, ao invés de
“cuidar” (KOSEKI,1996; CAPONERO, 2002), embora tratar, também, signifique
cuidar.

E possivel compreender pelo exposto que os conceitos de “cuidados
paliativos” acima, relacionados, envolvem o cuidado do paciente e de seu familiar,
ambos considerados como unidade de cuidado e que a comunicacao efetiva &
primordial na relacdo da equipe com o paciente e a familia, assim como o trabalho
em equipe se faz necessario para abarcar todas as necessidades e dimensdes da
pessoa, respeitando-se a autonomia do paciente, possibilitando-lhe uma morte
serena, natural, livre de sofrimentos e incluindo-se a familia durante todo o processo,

especialmente no luto.

6.2 OS ATRIBUTOS DO CONCEITO EM ESTUDO

Procurei identificar o conceito de cuidados paliativos por meio dos
atributos descritos ou mencionados pelos autores brasileiros, nas publicacbes
especificas sobre o tema.

Com a finalidade de descobrir os atributos consolidados pelos
autores, utilizei as questbes preconizadas por Rodgers (2000): Quais os atributos
(caracteristicas) do conceito indicados pelo autor? Quais as idéias que o autor esta
investigando sobre o conceito de cuidados paliativos?

Devido a natureza abstrata, os conceitos sdo comprovados pela

determinacdo de seus componentes e de sua diversidade na literatura, como
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elementos constituintes, atributos, propriedades, caracteristicas definidoras ou
essenciais (MORSE, 1995).

Atributo, originado do latim attributus, significa o que é proprio;
particular a um ser; particularidade (LAROUSSE CULTURAL, 1998). A identificacdo
do atributo do conceito representa a realizacéo principal da analise conceitual.

Os atributos do conceito constituem a definicdo real, oposta a
nominal ou definicdo do dicionario, que meramente substitui uma expressao de
sinénimo por outra. E o conjunto de atributos que possibilita a identificacio de
situacbes passiveis do conceito. Em outras palavras, aquelas caracterizadas
apropriadamente ao uso do conceito de interesse (RODGERS, 2000).

A identificacdo do conceito de cuidados paliativos, expresso pelos
autores analisados, assim como os atributos que o compdem, encontram-se no
Apéndice 2. A relacéo dos atributos essenciais e secundarios de cuidados paliativos,
segundo os documentos analisados, esta no Apéndice 3.

Dos 44 documentos analisados, alguns atributos foram mais

destacados pelos autores do que outros, conforme mostra o Quadro 1.
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Quadro 1 — Distribuicdo dos atributos essenciais mais citados sobre cuidados
paliativos, segundo numeros de publicagfes analisadas de 1991 a

2002
ATRIBUTOS ESSENCIAIS NUMERO E)E
PUBLICACOES

Assisténcia integral do ser humano (paciente e familiar) 36
Controle da dor cronica 35
Equipe multidisciplinar/multiprofissional/interdisciplinar 31
Morte como processo natural: preparo para a morte para -
pacientes e familiares (luto).

Autonomia do paciente e ortotanasia 24
Alivio do sofrimento dos pacientes e familiares 21
Cenérios de atendimento: domicilio e hospital 22
Comunicacéo franca e honesta com paciente-familia-equipe -
(escuta ativa e relacéo de ajuda)

Visa o cuidado e n&o a cura 17
Conhecimento especifico para atuar em cuidados paliativos 12
Paciente-familia como unidade de cuidados 12
Inclusdo de voluntarios treinados 10

As palavras elou expressOes utilizadas com mais frequéncia e
apresentadas pelos autores, como caracteristicas do conceito de cuidados
paliativos, foram consideradas os atributos essenciais ou definidores. Eles sé&o

apresentados na sequéncia:

“O enfoque dos cuidados paliativos é o ser humano integral, com
suas necessidades fisicas, psicologicas, sociais e espirituais.
Portanto, diferentes profissionais complementam as competéncias
especificas na assisténcia da unidade paciente-familia” (art. 39).

“Propiciar o controle da dor, alivio dos sintomas e uma qualidade de
vida melhor para os pacientes que padecem de uma doenca crénico-
evolutiva sem possibilidades de cura, parecem ser direito de cada
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paciente e o dever de cada profissional da area da saude e de toda a
comunidade” (art. 24).

“Durante todas as visitas acompanhadas pude observar sempre a
mesma preocupacdo por todas as enfermeiras, se a dor do cliente
estava controlada com as medicacdes em uso” (art. 2).

“Existem casos onde mesmo usando todas as armas terapéuticas
disponiveis, a cura ndo é possivel. Nestes casos, cabe a equipe
interdisciplinar oferecer suporte, informagéo, conforto e dignidade ao
paciente e sua familia através de assisténcia tdo importante quanto a

curativa: os cuidados paliativos” (art. 3).

“A assisténcia domiciliar prestada por esta equipe multidisciplinar, no
programa, segue a concepcdo filosofica de “hospice”, que é um
movimento relacionado com o “cuidar” do cliente e de seus familiares
diante da morte e do processo de morrer” (art. 4).

“Reconhecer, sempre que possivel, seu lugar ativo, sua autonomia,
suas escolhas, permitir-lhe chegar ao momento de morrer, vivo, ndo
antecipando o momento de morrer, ndo antecipando o0 momento
desta morte a partir do abandono e isolamento” (art. 10).

“A énfase na importancia dos sintomas psicologicos, espirituais e
sociais amplia as responsabilidades desta assisténcia que deve atuar
para além do controle de sintomas fisicos, priorizando o alivio do
sofrimento  humano e considerando o impacto de suas acdes
segundo as consideracdes de qualidade de vida dos préprios
pacientes” (art. 30).

“Pela complexidade, o cuidado requer um planejamento
interdisciplinar e uma acao multiprofissional: a inclusdo da familia e a
utilizacdo dos recursos disponiveis na comunidade sdo aspectos
fundamentais. Por essas caracteristicas pode ser prestado em
hospitais, unidades de salde ou no proprio domicilio” (art. 42).

“Uma grande preocupacdo, da equipe de cuidados paliativos no
estagio final da doenga sdo as dificuldades de comunicacdo com
este paciente. No Brasil ainda se discute se devemos comunicar ou
ndo o diagnostico ao paciente. Entretanto esta ndo é a questao
principal e sim como fazé-lo, tornar este saber acessivel, oferecé-lo
da forma mais adequada, respeitando as necessidades do paciente e
principalmente responder as suas perguntas....” (art. 17).

“Os cuidados paliativos vém de encontro as necessidades do
paciente nestas circunstancias. Nao vamos “resolver” a doencga, no
sentido de cura-la, pois ja nos encontramos em uma situacao de
morte certa. Podemos, isto sim, resolver a dor, o sofrimento, as
necessidades basicas de higiene, nutricdo e conforto do doente
terminal, ajudando-o neste momento a ndo perder sua dignidade
Como pessoa, valorizando-o como tal” (art. 13).

“A terapéutica é voltada para o controle sintomatico e preservacéao da
gualidade de vida do paciente, sem funcdo curativa, de
prolongamento ou de abreviagdo da sobrevida” (art. 31).
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O primeiro atributo do conceito cuidados paliativos mais citado é a
“assisténcia integral do ser humano (paciente e familia)”. Esse atributo denominado
assisténcia integral, abarca a multidimensionalidade da pessoa, expressada pelos
autores.

E inconcebivel fragmentar o cuidado do ser humano na situacéo de
terminalidade, considerando as alteracdes pelas quais pacientes e familiares
passam diante da proximidade da morte. A doenca terminal acarreta transformacodes
fisicas, tais como emagrecimento, lesdes de pele, limitagbes na mobilizacdo e
deambulacéo, desconforto, fraqueza, mal-estar e os sintomas, especialmente dor,
nauseas, vomitos, insbnia, entre outros, impedem que a pessoa tenha uma vida
normal. Estas alteracOes fisicas, consequentemente, geram a limitacdo para o
trabalho, para o lazer, para as relacdes de amizade, para o convivio com familiares e
amigos, para o estudo; enfim, para as atividades do cotidiano. Por sua vez, elas
geram os problemas da dimenséao social, emocional e espiritual.

A proximidade da morte, muitas vezes, suscita na pessoa
preocupacdes com o0s entes queridos; sentimentos (medo, revolta, abandono,
incerteza, frustracdo, resignacdo, aceitacdo, entre outros); questionamento sobre a
sua morte (como, o que e onde serd); tentativa de aproximacao de Deus e busca de
apoio espiritual, ou ao contrario, revolta contra Deus. E possivel afirmar, entdo, que
as dimensdes psicologica, social e espiritual permeiam as alteracbes da dimensao
fisica, pois 0 ser humano é corpo, mente e espirito, vivendo em uma familia, em uma
comunidade e em uma sociedade. Isto implica que a pessoa deve ser vista e
cuidada na sua integralidade, na saude, na doenca e na sua finitude.

Relativo a dimenséao fisica, Bernardo (2000), enfermeira com vasta

experiéncia em cuidados paliativos, escreveu o capitulo “Nos cuidados paliativos”
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para um livro especifico na abordagem do cancer, descrevendo os cuidados

detalhados no manejo dos sintomas mais freqlentes, tais como caquexia, nausea e

vomitos, obstipacao intestinal, tosse, dispnéia, tosse, estertor do moribundo, prurido,

Ulceras, edemas e os cuidados com o0 paciente na proximidade, durante e apos a

morte, que servem de orientacao para o cuidado fisico.

Esta autora ressalta que um dos cuidados especiais com 0 paciente
terminal € a promoc¢ao do conforto, por meio do controle dos sintomas; atencédo na
alimentacéao; higiene do corpo, conforme as condi¢des e necessidades do paciente e
manutencdo do seu bem-estar; ambiente agradavel, aliado ao conforto espiritual,
estimulo a presenca dos familiares junto ao paciente e demonstracdo de carinho,
calor fraterno, preocupacdo e compaixao por parte dos profissionais.

Referendando Bernardo (2000), Pérez e Reyes (1999), enfermeiras
atuantes em unidades de cuidados paliativos, descrevem trés tipos de cuidados
fisicos com o paciente terminal:

e cuidados basicos gerais: sao aqueles que proporcionam o maximo de conforto
possivel em cada momento (cuidados com a pele, eliminacdo, alimentacéao,
atividade fisica, repouso, sono e, se possivel, lazer);

e cuidados preventivos: cujo objetivo é evitar os problemas que podem se
desenvolver com frequéncia (dor, obstipacdo intestinal, estomatite, medo, entre
outros);

e cuidados sintomaticos: sado aqueles realizados para tentar tratar os sintomas ja
instalados (Ulceras, obstipacdo intestinal, dor, anorexia, insbnia, dispnéia, além
de outros que possam surgir).

Caponero e Melo (2002) recomendam aos médicos oncologistas que

trabalham com cuidados paliativos que devem ser experientes na avaliacdo e no
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manejo dos sintomas fisicos comuns no cancer avancado. Porém, devem estar
familiarizados com a avaliagdo e com o0 manejo dos sintomas psicologicos e
existenciais mais comuns, incluindo a ansiedade, depressao, tendéncia suicida,
desejo de morte, ansiedade de morte e sofrimento antecipado.

Discordo do autor que recomenda aos oncologistas que trabalham
com cuidados paliativos em relacdo as condutas a serem tomadas. Estas
recomendacdes devem ser para todos os médicos que atuam em cuidados paliativos
e independem da sua formacdo, pois, na pratica, os médicos generalistas, 0s
anestesistas, os infectologistas, os cardiologistas, entre outros, atuam em equipe de
cuidados paliativos, embora ndo sejam oncologistas.

E interessante observar as recomendacdes, tanto da enfermeira
como do médico, sobre os cuidados com o paciente portador de doencga terminal.

Para a enfermagem brasileira, a abordagem dos aspectos
psicossociais e espirituais é relativamente recente, surgiu na década de 1970, por
meio das teorias de enfermagem, copia do modelo americano de enfermagem
(WALDOW, 1999). Até entdo, a enfermagem realizava os procedimentos para as
alteracOes fisicas, visando uma técnica primorosa e que atendesse as exigéncias
dos médicos, na cura do pacientes.

Ja, os médicos visavam e ainda visam, na sua maioria, o tratamento
da doenca, fieis ao modelo flexneriano, cuja visdo biocéntrica e tecnocéntrica
procede das escolas médicas, nas quais os cursos de graduacao sao baseados no
relatorio Flexner, de 1912, que direcionava 0 ensino para as especialidades
(PESSINI, 2001). Atualmente, resultante das discussdes sobre os principios da
bioética, a classe médica tem revisto sua postura e investido gradativamente nas

mudancas curriculares dos cursos de Medicina, com objetivo de formar profissionais
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capacitados para promover a saude, prevenir as doencas, curar e reabilitar e,
quando possivel, cuidar das pessoas e ndo s6 das doencas (TRONCON et al.,
1998). Os médicos envolvidos com os cuidados paliativos tém um campo riquissimo
para desenvolver suas habilidades técnicas, mas também de se tornarem habeis na
comunicacao, na relacédo de ajuda, em escutar, em partilhar a dor e o sofrimento dos
pacientes.

Na perspectiva dos cuidados paliativos, que integram os aspectos
fisicos, psiquicos, sociais e espirituais do paciente, os problemas podem ser
identificados durante a implementacdo dos cuidados fisicos, sendo posteriormente
direcionados para o profissional que tem a competéncia para resolvé-lo ou ajuda-lo.

Relativos aos aspectos psicolégicos, a psicologa Koévacs (1999),
pioneira na area da psico-oncologia no pais, expressa alguns pressupostos que
direcionam o trabalho do psicdlogo com os pacientes fora de possibilidade
terapéutica e seus familiares: favorecimento da qualidade de vida dos pacientes,
especialmente na dimensao psiquica; manutencédo ou estimulo do desejo, das suas
vontades, do querer do paciente naquilo que € mais significativo; favorecimento da
expressao e da concluséo de assuntos inacabados, que ainda tém significado para o
paciente; estimulacdo e busca dos recursos internos do paciente; facilitacdo da
expressdo das necessidades, na busca de ajuda; promocdo da autonomia do
paciente, sua dignidade, como ser humano, bem como o exercicio de sua
competéncia.

Elias e Giglio (2002), psicologa e pedagoga, propuseram uma
intervencao terapéutica para os pacientes fora de possibilidade de cura. Trata-se de
técnicas, tais como o relaxamento mental, imagens mentais e espiritualidade, cujo

objetivo é ressignificar a dor simbodlica da morte dos pacientes, na recuperacao do
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equilibrio homeostatico que se expressa no alivio dos sintomas da dor psiquica e da
dor espiritual, possibilitando a melhora da qualidade de vida dos pacientes, durante
0 processo de morrer.

De mesma importancia que as dimensodes fisica e psicoldgica, a
dimensao espiritual € imprescindivel na qualidade de vida do portador de uma
doenca terminal.

Segundo Breitbart (2003), citando Puchalski e Romer, espiritualidade
€ definida como aquilo que permite que uma pessoa vivencie um sentido
transcendente na vida.

Fé e sentido compdem a espiritualidade, sendo a fé freqientemente
associada as crencas religiosas e 0 componente sentido um conceito mais universal,
denotando a idéia de sentido da vida e da morte, que pode estar presente tanto nos
individuos que se identificam na religido, como nos que néo o fazem (BREITBART,
2003).

Assistentes espirituais destacam que as necessidades espirituais
mais presentes sdo: a necessidade de dar e receber amor; de perdoar e ser
perdoado; de encontrar sentido no sofrimento; de ter esperanca em algo ou alguém;
de alcancar a paz interior; de deixar uma marca; de transcender e de despedir-se.
Muitas pessoas experimentam, principalmente aquelas que vivenciam uma
religiosidade, a necessidade de fortalecer a sua relacdo com Deus, de preparar-se
para um encontro no céu, de purificar-se e de orar, entre outras necessidades
(CORTES; RECIO; CORTES, 1999).

Na maioria das situacdes nas quais as pessoas se véem no limite ou

na impoténcia humana para resolvé-las, de forma especial na proximidade da morte,
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h& uma busca de algo que transcende o natural. E a espera por um milagre de cura,
de salvacao, de aceitacao, enfim, de resolucdo daquilo que as aflige e angustia.

Para resolucdo destes sentimentos, além de um agente pastoral
(padre, pastor e outros), todos os profissionais da equipe, desde que se sintam
preparados, podem ajudar os pacientes nas questdes espirituais. Destaco o papel
do enfermeiro, por ser o profissional que permanece mais proximo do paciente e
seus familiares, para a intervencdo logo que identifique as necessidades, por
exemplo, favorecendo a reconciliacdo do paciente com sua propria existéncia e com
os seus familiares, com Deus, perdoando, sendo perdoado, libertando-se de culpas,
reencontrando o sentido da vida ou resgatando valores. Esta abordagem podera ser
realizada por meio de oracfes, do dialogo, de leitura biblica ou de outros textos
sobre a espiritualidade, capazes de Ihe trazer conforto. Enfim, devera conciliar-se
com a necessidade do paciente.

Finalmente, estando alterada a dimensao social, gerara sofrimento
para o paciente e seus familiares. Na literatura, as alteracdes sociais sdo pouco
explicitadas, até porque sdo peculiares a cada pessoa, conforme sua situacao
econbmica, laboral, cultural, sua relacdo familiar (papel do doente na familia,
mudancas de papéis, se é gerador de renda, poder, dependéncia) além de outros
aspectos. Sao questdes que se nao forem resolvidas podem gerar um transtorno ao
paciente e a familia, tornando, as vezes, impossivel sanar a dor fisica, psicoldgica e
espiritual, levando-se em consideracdo que esta dimensdo esta inter-relacionada
com as outras.

Portanto, o atributo “assisténcia integral ao ser humano” precisa ser
direcionado para o conforto e bem-estar do paciente, por meio de apoio, acolhimento

e acbes humanizadas de todos os profissionais da equipe, pois todos que atuam
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com pacientes fora de possibilidade de cura tém a missdo de propiciar-lhe a
serenidade e aliviar o sofrimento.

O segundo atributo é o “controle da dor crénica e outros sintomas”
que foi encontrado na maioria das publicacdes analisadas sobre cuidados paliativos.

Posso (2002) afirma que é direito do paciente e dever do profissional
da saude aliviar a dor. Tem procedéncia, conquanto o controle e o tratamento da dor
nao sejam explicitados juridicamente, pois ndo ha nenhum dispositivo na lei penal
brasileira que aborde especificamente a dor;, mas 0os comportamentos éticos e
morais dos profissionais de saude estdo expressos no codigo de ética de sua
profissao.

Um dos grandes principios morais da atuacdo medica € o alivio do
sofrimento, € ele que deve nortear o profissional no tratamento da dor.

Relativo ao dever da comunidade, também afirmado pela autora
(art.42), s6 ocorrera quando as pessoas tiverem consciéncia do seu direito de
cidaddo em ter acesso a saude. Isto implica desde a promocdo a saude até o
adoecer e o morrer sem sofrimento possivel de alivio. A populacdo precisa ser
esclarecida de que existem recursos para aliviar a dor oncoldgica, por meio de
analgésicos disponiveis no mercado e fornecidos pelo sistema de saude. Urge que

“ A

se acabe com a antiga “cantinela” “@ assim mesmo; déi mesmo; ndo ha o que
fazer”, tdo conhecida pelos doentes/familiares e, infelizmente, ainda usadas por
alguns profissionais de saude.

Compreende-se porque a dor crbnica oncolégica gera tantos
desgastes, pois ela é aquela que continua mesmo apos a cura da leséo, ou aquela

resultante de doencas cronicas, como 0 cancer e a aids. Sua duracdo é superior a

trés meses, € continua ou intermitente. Diferente da dor aguda, ndo tem o



Resultados e Analise 89

predominio da funcdo de alerta, como as respostas neurovegetativas, tais como
taquicardia, taquipnéia, elevacdo da pressdo arterial, ansiedade, agitacédo
psicomotora, entre outras (WALL et al., apud PIMENTA, 2003).

A dor crbnica provoca transtornos para o paciente e sua familia.
Interfere no sono: a pessoa tem dificuldade para dormir, acorda durante a noite e
pela manha sente-se cansada e indisposta. Ha repercussao, também, sobre a
familia, que acaba dormindo pouco e mal. Além disso, a dor associada a insonia,
gera mais ansiedade, irritabilidade, depressao e tensdes que se estendem também a
familia quando nao solucionadas (PIMENTA, 2003).

A dor intensa acomete 60 a 80% dos pacientes com cancer
avancado, tendo como causa mais frequente, em 65% a 85% dos casos, as
consequéncias do envolvimento direto do tumor. O tratamento causa dor em 15 a
25% dos pacientes que recebem quimioterapia ou sdo submetidos a cirurgia.
Geralmente os pacientes tém multiplas causas de dor, das quais 1/3 apresentam
mais de um sitio doloroso e 81% relatam dois ou mais sitios dolorosos. Mais de 90%
dos pacientes referem que a dor interfere diretamente nas atividades diarias. A dor
oncologica constitui um dos maiores fatores determinantes do sofrimento
(SCHOELLER, 2002).

O cancer por si sO provoca dor pela extensdo as partes moles; por
invasao visceral; invasao 0ssea; compressao de nervos; lesdo de nervos e aumento
da pressao intracraniana (BRASIL, 1997).

A dor é classificada conforme o mecanismo neuroldgico, ou seja,
neuropatica, nociceptiva e mista.

A OMS lancou em 1996 a segunda edicao das recomendacfes para

o tratamento da dor oncologica, com o titulo “Alivio da dor do cancer”, publicado no
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Brasil pelo Instituto Nacional do Cancer (BRASIL, 1997). Nesse manual, é

preconizado o uso da escada analgésica de trés degraus, para que a dor seja

combatida conforme a intensidade:

para dores leves, orienta-se 0 uso de antiinflamatérios nao-hormonais,
associados ou ndo aos adjuvantes (antidepressivos ou neurolépticos) e outros
procedimentos;

para dores moderadas, orienta-se 0 uso de antiinflamatorios nao-hormonais,
associados aos morfinicos fracos, drogas adjuvantes, tais como antidepressivos
e neurolépticos e outros procedimentos;

para dores intensas, orienta-se a manutencdo dos antiinflamatérios nao-
hormonais e a associacdo com medicamentos morfinicos fortes, drogas
adjuvantes antidepressivas ou neurolépticas e outros procedimentos.

A OMS (BRASIL, 1997) recomenda aos profissionais que no

tratamento da dor devem-se seguir as seguintes orientacdes, cuja eficacia ja foi

comprovada:

0s analgésicos devem ser administrados por via oral, se nao houver
impossibilidade, pois € a via mais conveniente, considerando o custo-beneficio e
a praticidade; outras vias sdo a retal, transdérmica e a subcutanea intermitente
ou continua, que permite que o cuidador ou o proprio paciente administre seu
medicamento;

0s analgésicos devem ser administrados regularmente, em intervalos fixos e nao
s6 “quando necessario”;

utiizacdo da escada analgésica, adequando-se as drogas conforme a

intensidade da dor; e
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- a dose deve ser individualizada e a dose certa é aquela que alivia a dor,
principalmente tratando-se dos opidides (morfina).

Além do tratamento farmacologico, ha um arsenal de medidas néo
farmacoldgicas, que ao serem implementadas podem contribuir para o alivio da dor.
Estas medidas podem ser utilizadas por profissionais: pessoas leigas e o cuidador,
desde que sejam bem orientados, poderéo realiza-las.

As medidas mais utilizadas séo: os métodos fisicos, compreendidos
pela aplicacdo de calor e frio superficial e de técnicas de estimulacdo elétrica
aplicadas a pele (transcutanea); métodos mecanicos, por meio de massagens,
exercicios como o alongamento suave e atividades fisicas; métodos cognitivos-
comportamentais, como o relaxamento e distracdo dirigida, entre outras (PIMENTA,
2000; BRASIL, 2000; PIMENTA, 2003). Todas estas intervencdes tém alguns
cuidados especiais, assim como indicacbes e contra-indicagcbes no seu uso. O
profissional devera conhecé-las para que as medidas sejam realmente para
promocao do bem-estar do paciente e ndo para trazer mais sofrimento.

Echevarri (1999) acrescenta as intervencbes nao-farmacoldgicas,
estratégias como a acupuntura e a hipnose que deverdo ser realizadas por
especialistas. Ainda had a musicoterapia e meditacdo que, apos orientacdo, 0
paciente podera utilizar, trazendo-lhe conforto e podem potencializar os efeitos das
drogas analgésicas.

Contudo, a pessoa que esta vivendo seus Ultimos meses, semanas
ou dias de vida, € comum que sinta a dor total. Em face dessa situacdo, apenas o
tratamento farmacoldgico, sem medidas que aliviem as outras dimensdes afetadas,

n&o resolvera a dor fisica. E necessario que os profissionais estejam atentos para
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que, a medida que identifiquem outras dores, possam tratid-las. Para isso é

fundamental terapia espiritual e psicolégica, aliada ao tratamento convencional.

O controle da dor sera a contento, se o0s profissionais,
principalmente o médico, o enfermeiro e o auxiliar de enfermagem, estiverem
capacitados e tiverem a intencionalidade de realizar a avaliacdo da dor, de forma
sistematizada.

E necessario que se faca uma investigacéo da caracteristica da dor,
constando: data do inicio (quando); localizacdo (onde); intensidade (quanto);
qualidades (como); periodicidade e duracdo dos episodios; padréo evolutivo; fatores
de melhora e piora e sintomas associados (PIMENTA, 2000).

Ja existem alguns instrumentos validados e utilizados
internacionalmente para avaliacdo da intensidade da dor (PIMENTA, 2000; SOUSA,
2002; FINK; GATES, 2001; ABU-SAAD; COURTENS, 2001; PIMENTA, 2003), tais
como:

- [Escala de Categoria Verbal — é solicitado ao paciente para classificar a
severidade da percepcéo/sensacdo da dor, usando um conjunto de descritores
especificos (nenhuma dor, dor fraca, dor moderada, dor severa);

- Escala de Categoria Numérica - consiste de uma linha graduada de 0 — 5 ou O -
10 cm, cujos extremos significam: 0, auséncia de dor e 5 ou 10 a pior dor
imaginavel. Os pacientes sdo orientados para indicar na linha a gravidade da dor
sentida.

- Escala Analdgica Visual — consiste de uma linha de 10 cm de comprimento com
0s seus extremos denominados com “nenhuma dor” e “pior dor imaginavel” ou
“dor intoleravel”. Os pacientes sdo orientados a marcar na linha uma indicacdo da

gravidade da dor sentida.
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Outras escalas foram criadas a partir das escalas existentes, tais
como as de expressdes faciais de sofrimento crescente ou de seqiiéncia de copos,
na qual, os copos completamente vazios significam auséncia de dor e
completamente cheios significam dor maxima (PIMENTA, 2000; FINK; GATES,
2001).

Segundo Sousa (2002), a Agéncia Americana de Pesquisa e
Qualidade em Saude Publica e a Associacdo Americana de Dor descrevem a dor
como o 5° sinal vital e citam que deve ser avaliada e registrada simultaneamente aos
outros sinais vitais: temperatura, pulso, respiracdo e pressdo arterial, tal a
importancia da sua deteccao e tratamento.

Pimenta (2003) destaca o papel do profissional no controle ndo sé
da dor oncoldgica, ressaltando a exigéncia da avaliacdo e registro da dor e,
considerando as caracteristicas da queixa algica, tais como local, qualidade,
intensidade, inicio, duracdo, fatores de piora e melhora, padrdo de instalacao,
fatores associados e magnitude do alivio obtido, como também do estabelecimento
do fluxo de comunicacdo e acdes a serem realizadas e de manejo dos possiveis
efeitos colaterais. A autora também destaca o papel educativo do enfermeiro no
fornecimento de informacgdes para os pacientes e familiares, sobre o mecanismo de
acao das drogas, como utiliza-las, sobre os efeitos colaterais e como trata-los.

No Brasil, as enfermeiras que atuam em unidades de cuidados
paliativos tém priorizado o controle de dor e para isso tém-se capacitado por meio de
cursos, discussdes em equipe e estudo. Destaco, aqui, a autonomia que as
enfermeiras tém em alterar a medicacdo, seguindo um protocolo do servico, na

auséncia do médico e conforme a necessidade do paciente.
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E preciso reconhecer, se atualmente os enfermeiros estéo tomando
decisbes conforme protocolo preestabelecido em algumas instituicées, € porque ha
uma compreensao, por parte dos profissionais da saude, da magnitude do sintoma
dor. Também ha o reconhecimento da competéncia que o enfermeiro tem no manejo
da dor, desde que capacitados, haja vista ser o profissional que mais avalia dor,
considerando sua maior permanéncia junto aos pacientes (PIMENTA, 2000;
BRASIL, 2002d).

Cabe a todos profissionais da equipe a desmistificacdo do uso de
opidides, tanto para pacientes e familiares como para profissionais que ainda deixam
de prescrever ou administrar essas drogas por desconhecimento, achando que o
paciente podera desenvolver insuficiéncia respiratdria ou dependéncia quimica,
entre outros mitos.

O controle da dor tem sido eficaz quando os profissionais realizam a
avaliacdo de forma sistematizada: periodicamente, utilizando o mesmo instrumento
que seja também de facil compreensdo para o paciente; registro dos resultados da
avaliacdo e condutas farmacoldgicas e nao farmacologicas, pertinentes a dor
diagnosticada. Vale ressaltar que a comunicacdo entre os profissionais é de
fundamental importancia para o éxito do controle da dor, pois, como a dor é
multidimensional, medidas especificas para cada dimensdo afetada seréo
necessarias.

O terceiro atributo do conceito de cuidados paliativos mais
evidenciado € o da “equipe multidisciplinar/multiprofissional/interdisciplinar”.

Cuidar da pessoa que esta vivendo a fase de terminalidade de uma
doenca requer a intervencdo de profissionais cujas competéncias supram as

necessidades das dimensdes fisicas, psicologicas, sociais e espirituais que estao
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alteradas nesta etapa da vida, tanto do paciente como de seus familiares, pois todos
envolvidos estdo muito vulneraveis.

Um unico profissional ndo possui todo o corpo de conhecimento e
competéncias exigidas para dar suporte aos pacientes e familiares. Faz-se
necessaria a formacao de equipe de trabalho para a implementacdo de cuidados
paliativos.

Campos (1992) utiliza as expressoes “trabalho em equipe”, “trabalho
multidisciplinar”, “equipe multiprofissional”’, “equipe de trabalho” e *“equipe
interdisciplinar” com o mesmo significado, considerando o0 uso comum dessas
expressdes em saude mental. Também em cuidados paliativos essas expressoes
sao utilizadas comumente relacionadas ao trabalho em equipe.

Vasconcelos (1997), a partir de conceitos de autores como Jantsch
(1972) e Japiassu (1976), propde uma conceituacdo prépria dos termos referentes
as atividades com diferentes areas de conhecimento, aplicando-os na pratica da
saude mental. Embora Vasconcelos (1997) utilize uma classificacdo mais extensa,
destacarei duas terminologias mais utilizadas em cuidados paliativos: a
multidisciplinaridade ou multiprofissionalidade e interdisciplinaridade.

Multidisciplinaridade ou multiprofissionalidade, na qual profissionais
de diferentes areas trabalham isoladamente, refere-se a atuacdo geralmente sem
cooperacdao e troca de informacdes, prevalecendo apenas o sistema de referéncia e
contra-referéncia. Ja, na interdisciplinaridade ha reciprocidade, enriquecimento
muatuo, com tendéncia a horizontalizacdo das relacdes de poder entre as areas

envolvidas.
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Para Ferreira (1993), a interdisciplinaridade é um ato de troca e de
reciprocidade entre as areas de conhecimento. Afirma também que € uma atitude,
ou seja, uma demonstracdo de uma visdo de mundo que, no caso, € holistica.

No Brasil, os profissionais que desenvolvem pesquisas ou que
atuam no atendimento direto aos pacientes em fase terminal utilizam as expressoes
“equipe interdisciplinar”, “equipe multidisciplinar”, “equipe multiprofissional”, entre
outras, dando a conotacao de serem sinbnimos (SCHOELLER; MARCELINO, 1991;
KOSEKI, 1996; SANTANA, 2000; CAPONERO, 2002; FIGUEIREDO, 2003). Nao
aprofundam o conceito destas expressoes. De certa forma, pode-se considerar que
os profissionais utilizam inadequadamente as expressdes acima.

Entretanto, se na pratica, a equipe estiver realmente atuando de
forma interdisciplinar, ndo obstante utilize a expresséao incorreta, valoriza-se a pratica
e nao o significado do termo.

No dia-a-dia, observa-se que o0 paciente em fase terminal de uma
doenca fica inadequadamente cuidado, justamente por ndo haver abordagem da
interdisciplinaridade entre os profissionais e, sim, o predominio da
multidisciplinaridade.

Cummings (2001) diferencia, claramente, “equipe interdisciplinar” em
cuidados paliativos, de “equipe multiprofissional”. Na equipe multidisciplinar os
profissionais individualmente sdo conhecidos, principalmente pela identidade
profissional e, em segundo lugar, pela sua inser¢cdo na equipe. As informacdes sao
compartilhadas por meio do relatorio médico. Na equipe interdisciplinar, os membros
da equipe compartilham informacdes e trabalham interdependentemente para atingir
as metas propostas. A interdisciplinaridade caracteriza-se pela inclusdo dos

resultados de varias especialidades, formando cada um dos profissionais 0s seus
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esquemas conceituais de analise, de instrumentos e de técnicas metodoldgicas de
assisténcia (CAMACHO, 2002).

Camacho (2002) discorre sobre a interdisciplinaridade no
atendimento aos idosos, destacando a contribuicdo para a enfermagem, no que
possibilita a eliminacdo das barreiras profissionais entre as disciplinas que
contribuem para o crescimento de pesquisa, além de estimular reflexdes entre os
profissionais que nela atuam. O autor entende que a interdisciplinaridade é uma
pratica de trabalho cientifico, profissional, de construcdo coletiva e benéfica para a
clientela idosa. Pode-se afirmar com seguranca que a interdisciplinaridade em
cuidados paliativos, também é benéfica para os pacientes fora de possibilidade
terapéutica.

Campos (1992) destaca que, para o trabalho multidisciplinar
sobreviver e para que haja uma praxis, os profissionais tém que refletir senédo, o que
ocorre € o pragmatismo, que pode tornar-se repetitivo, estéril e estereotipado. Esta
autora sugere estratégias que possibilitem a compreensao da dindmica da equipe e
que contribuam para a obtencdo dos objetivos, tais como reunides regulares e
supervisao da equipe, de preferéncia por profissionais ndao vinculados ao grupo ou
instituicao.

Ainda que utilize o termo multidisciplinar, Campos (1992, p.255), o

esta entendendo no sentido de interdisciplinar:

Um grupo de profissionais sé configura uma equipe, quando opera
de modo cooperativo, convergindo seus objetivos para uma dada
situagdo, de forma a haver complementaridade e ndo soma ou
superposicao. Operar de modo cooperativo, por sua vez, ndo implica
em trabalhar sem conflitos. A presenca destes é inevitavel e
universal.
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Portanto, desenvolver o trabalho interdisciplinar em cuidados
paliativos ndo é uma atividade tao simples e facil.

Cummings (2001), Martin e Sancho (1999) relacionaram alguns
pressupostos que minimizam ou evitam os conflitos entre os profissionais da equipe
de cuidados paliativos:

- aequipe € maior que o interesse individual de cada membro;

- aequipe € interdependente, ou seja, tanto 0 éxito como o fracasso séo de todos;

- 0s componentes da equipe devem servir de estimulo uns para os outros, para
que alcancem sucesso;

- compatrtilhar alegria faz com que os profissionais sintam-se acolhidos e
participantes da equipe ou grupo;

- equipe estruturada com membros que somam suas aspiracdes individuais a um
objetivo maior aprende a compatrtilhar e crescer conjuntamente;

- aequipe demanda uma certa conformidade, mas nao uniformidade;

- 0s membros da equipe devem compartilhar suas vulnerabilidades e suas forcas;

- 0s problemas dificeis na equipe devem ser encarados de frente (franqueza,
diretamente);

- a equipe de cuidados paliativos ndo deve sobrepor-se as outras equipes de
saude; deve realizar sua funcéo especifica,

- equipe segura permite flexibilizacdo dos papéis dos profissionais;

- 0 intercambio pessoal pode conduzir ao crescimento profissional;

- treinamentos formais melhoram a performance dos profissionais.

Outros autores referendam os pressupostos acima, destacando
alguns fatores facilitadores do desempenho de uma equipe interdisciplinar: a

comunicacdo entre os membros; avaliagdo da performance; definicdo das
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habilidades, papéis e competéncias de cada membro; estabilidade dos profissionais
na equipe; compromisso relativo as metas propostas e compromisso no nivel
administrativo da instituicdo (DUNLOP;HOCKLEY, 1998; RANDALL; DOWNIE, 1999;
ABU-SAAD; COURTENS 2001).

Entendo que, no nosso contexto, os fatores dificultadores sé&o
maiores. Entre eles estdo: o conhecimento recente da filosofia de cuidados
paliativos; o sofrimento dos profissionais em lidar com a terminalidade; e a cultura de
algumas categorias profissionais de néo trabalharem em equipe, prevalecendo uma
onipoténcia, que impede a partilha com os outros profissionais, principalmente no
ambiente hospitalar.

As equipes interdisciplinares que atuam em cuidados paliativos sé&o
compostas principalmente por enfermeiro, médico, psicologo, assistente social, entre
outros. Na pratica, as instituicbes possuem esses profissionais, mas, infelizmente,
eles atuam de forma isolada e fragmentam as condutas tomadas e o planejamento
terapéutico para o paciente.

A equipe existe para realizar os objetivos em cuidados paliativos.
Cada membro tem um papel distinto e importante para realizar e € considerado
essencial para atingir os objetivos propostos pela equipe (RANDALL; DOWNIE,
1999).

No contexto de cuidados paliativos, a atuacdo de profissionais
capacitados € sem duvida requisito primordial para o atendimento com qualidade.
Entre estes, destaca-se o papel da enfermeira.

Atuar em cuidados paliativos, cuidar das necessidades fisicas,

emaocionais, sociais e espirituais, requer da enfermeira algumas habilidades.
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Wenzl (2001), enfermeira americana, apos anos de atuacdo com
pacientes oncologicos e cuidados paliativos, conquanto nao tivesse formacao
teologica, comecou a desenvolver a funcéo de capeld, na mesma instituicdo, sendo
valorizada sua experiéncia e atuacdo com os pacientes em fase terminal. A partir da
propria experiéncia, essa autora sugere que a enfermeira, para trabalhar em
cuidados paliativos, precisa ter ou obter algumas habilidades, tais como: ter cuidado
e interesse pelo outro; dar-se; estar aberta para discutir a fé; encorajar a esperanca,;
escutar ativamente; demonstrar confianca e honestidade; orar a pedido da familia ou
do paciente; realizar toque pessoal; dar abertura; ajudar o paciente no encerramento
das questdes do passado e amar.

Pérez e Reyes (1999) também sintetizaram as caracteristicas das
enfermeiras para trabalhar em cuidados paliativos as quais coincidem com as da
enfermeira capeld: vocacdo para o0 cuidado; certo altruismo; empatia e
compreensao; capacidade de escuta; sinceridade/honestidade; habilidade na
comunicacao: equilibrio e maturidade pessoal, especialmente ante a morte; respeito
aos valores, crencas e cultura do paciente e familia e flexibilidade.

Muitas destas qualidades sdo basicas para todas as enfermeiras;
outras precisam ser aprendidas ou desenvolvidas, mas sdo necessarias para que o
paciente possa ser cuidado na sua integralidade.

Para cuidar efetivamente do paciente em cuidados paliativos a
enfermeira necessita de um preparo técnico e cientifico, que engloba: conhecer as
drogas analgésicas (acao, via de administracéo, efeitos colaterais, dosagem, mitos);
saber avaliar os sintomas, especialmente a dor; reconhecer situacdes de distanasia,;

conhecer e aplicar os principios de bioética; desenvolver a relacdo de ajuda e escuta
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ativa; realizar comunicacdo efetiva com paciente, familia e equipe; trabalhar em
equipe interdisciplinar e apresentar facilidade para cuidar da familia.

Dunlop e Hockley (1998), baseadas nas experiéncias coletivas de
varias equipes visitadas e entrevistadas, na Inglaterra, descrevem as tarefas,
responsabilidades e habilidades requeridas pelos membros da equipe em cuidados
paliativos. Entre elas, ressaltam algumas caracteristicas das enfermeiras
especialistas, ou seja, elas sdo a “coluna vertebral” da equipe, tal sua importancia
junto aos pacientes e familiares.

No Reino Unido, exige-se das enfermeiras o registro de especialista
em cuidados paliativos, para que possam atuar.

Relativamente aos papéis profissionais dos membros da equipe de
cuidados paliativos, o enfermeiro € o menos explicito, pois 0s outros profissionais
tém suas competéncias bem delimitadas. Em parte, isso é por causa das habilidades
adquiridas em controle de sintomas e cuidados psicossocial, decorrentes da
experiéncia do cuidado aprendido intuitivamente, junto aos pacientes terminais e
suas familias em geral (DUNLOP; HOCKLEY, 1998; ABU-SAAD; COURTENS,
2001).

Entre os papéis que os enfermeiros especialistas, em cuidados
paliativos na Inglaterra, podem realizar estdo: o ensino, 0 gerenciamento, a
auditoria, a consultoria e a assisténcia ao paciente em fase de terminalidade e aos
seus familiares, tanto nos hospices, e na comunidade, como nos hospitais
(DUNLOP; HOCKLEY, 1998).

Ja na América do Norte, Cummings (2001) valoriza a presenca mais
intensiva da enfermeira junto ao paciente e familia, seja no domicilio seja em

instituicdo. Este diuturno e proximo contato da enfermeira € uma oportunidade Unica
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para conhecer a pessoa que € o paciente e observar o que causa desconforto e o
que causa alivio, na dimensao fisica ou emocional.

No contexto da enfermagem latina ainda ha a inclusdo do
profissional auxiliar de enfermagem, junto aos outros profissionais ja citados por
autores. Consideram que os auxiliares de enfermagem sao profissionais que nem
sempre sdo reconhecidos, mas que tém um papel relevante na equipe, nos cuidados
de conforto, higiene e auxilio na alimentacdo, entre outros (MARTIN; SANCHO,
1999).

Para Martin e Sancho (1999), com a abordagem do cuidado integral,
a enfermeira esta resgatando os aspectos de cuidados, considerados patriménio
tradicional da categoria e que haviam sido relegados a um segundo plano, tanto
pelas instituicdes de saude quanto pelos profissionais da saude, ja que prevalecia a
cultura curativa.

As enfermeiras brasileiras que atuam em cuidados paliativos,
desenvolvem atividades de gerenciamento da equipe de enfermagem no domicilio
ou no hospital, priorizam o controle da dor e outros sintomas apresentados pelos
pacientes. Também € o profissional da equipe que mais tempo permanece proximo
do paciente e familiar (NEVES-ARRUDA; MARCELINO, 1997; SANTANA, 2000;
PIRES, 2002).

Outro profissional imprescindivel na equipe é o médico, pois ele € o
responsavel pelo controle de sintomas mais complexos; gerencia o atendimento
médico dos pacientes que estdo doentes terminalmente; ajuda a clarificar
dificuldades associadas com decisdes do fim da vida com a equipe, pacientes e
familiares; ajuda na educacéo de estudantes de Medicina, médicos recém-formados

e enfermeiros. Além de estimular a pesquisa e a publicacdo cientifica, discute os
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casos complexos junto aos outros profissionais, sensibilizando-os para os objetivos
dos cuidados paliativos (DUNLOP; HOCKLEY; 1998; ABU-SAAD; COURTENS,
2001; CUMMINGS, 2001).

Nos contatos com médicos que atuam em cuidados paliativos, tenho
observado que estes possuem um perfil diferente dos médicos de outras
especialidades. H4 uma preocupacdo com a pessoa doente e ndo com a doenca.
Valorizam todas as dimensdes da pessoa, nao se restringindo apenas as alteracoes
fisicas; disponibilizam tempo para escutar e sdo sensiveis ao sofrimento do paciente
e do familiar.

O psicoélogo, por sua vez, € um membro recentemente integrado a
equipe de cuidados paliativos, no Reino Unido e na América do Norte (DUNLOP;
HOCKLEY,1998).

Podem ajudar em algumas das mais dificeis situacfes: antes da
morte ter ocorrido ou com familiares, apds a perda (DUNLOP; HOCKLEY, 1998;
ABU-SAAD; COURTENS, 2001, CUMMINGS, 2001).

O psicologo pode dar suporte aos membros, com supervisao
pessoal, especialmente para enfermeiras especialistas. Algumas equipes usam o
psicologo para ajuda-las na avaliacdo da dinamica da equipe, especialmente se
existem problemas internos, como 0 estresse e “bournout” que nem sempre sao
reconhecidos pelos individuos envolvidos (DUNLOP; HOCKLEY, 1998).

Considero fundamental a presenca do psicélogo na equipe, nao so
para a unidade de cuidado do paciente e familia, mas para contribuir com o
equilibrio da equipe, no que tange as alteracdes emocionais que possam surgir Nos
profissionais, no decorrer dos atendimentos e nos relacdes interpessoais, quando ha

conflitos ou na sua prevencao.
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Em relacdo a assistente social, no Reino Unido, somente 10% das
equipes de cuidados paliativos tém o assistente social com dedicacdo exclusiva.
Elas tém um papel complementar no movimento “hospice”, no qual atuam
normalmente (DUNLOP; HOCKLEY, 1998).

O assistente social avalia os problemas sociais, emocionais e
psicolégicos de pacientes e familiares e aconselha sobre eles. A avaliacdo das
atitudes e recursos da familia € uma parte integral do plano de tratamento da equipe
de cuidados paliativos (DUNLOP; HOCKLEY, 1998).

Diferentemente do Brasil, na Inglaterra, os assistentes sociais tém
como competéncia sanar problemas da dimenséo psicolégica, da alcada do
psicologo (DUNLOP; HOCKLEY, 1998).

No Reino Unido e na América do Norte, os capeldes sé&o
amplamente U(teis no hospital para atender as necessidades religiosas dos
pacientes. Seu papel no contexto de equipe de cuidados paliativos é,
freqientemente, exercer uma funcdo de um membro periférico. Contudo, existem
alguns capelédes que se tornam confidentes e encorajadores dos outros membros da
equipe, podendo facilitar a avaliacdo e a resolucdo dos conflitos e reducdo do
estresse da equipe, melhorando, assim, a sua dinamica. Os capelaes, que tém
disponibilidade de tempo para a equipe de cuidados paliativos, podem ser
solicitados para participar dos problemas e debates éticos que possam ocorrer
(DUNLOP; HOCKLEY, 1998, CUMMINGS, 2001).

Concordo com os autores que os capelaes sao valiosos junto aos
pacientes, familiares e profissionais, especialmente para ajuda-los na questdo do
enfrentamento da morte quando os mesmos tém dificuldades de aceitad-la ou

entendé-la.
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E importante esclarecer que os capeldes tém um papel primordial na
resolucdo de problemas da dimensao espiritual. Isso significa que o capelao
atendera aos pacientes, independente das suas crencas ou religides.

Na Inglaterra, os voluntarios tém sido parte integral do movimento
“hospice” moderno e muitos deles poderiam nao sobreviver se ndo fossem os
voluntarios ou, entdo, a qualidade dos cuidados poderia ser prejudicada. Poucos
hospitais com unidade de cuidados paliativos treinam voluntarios e os incluem nos
cuidados. O Saint Thomas's Hospital Terminal Care Support Team emprega
voluntarios para os cuidados diarios (DUNLOP; HOCKLEY, 1998).

Muitos hospitais incluem os voluntarios nas atividades de visita aos
pacientes sem acompanhantes. Também, sdo chamados a acompanhar durante a
noite os pacientes sem familias, para alivio de suas ansiedades. Participam, ainda,
no provimento de transportes, nas orientacdes e ajuda nas compras.

Em relacdo aos voluntarios, estes tém um papel relevante na equipe
de cuidados paliativos. Eles podem ser de todos os setores da comunidade,
incluindo profissionais da area da saude, homens e mulheres de negdcios, cidadaos
jovens, aposentados e estudantes, entre outros.

Freqlentemente o grupo de voluntarios tem mais intimidade com a
diversidade cultural e social da comunidade do que os profissionais da equipe. Este
potencial de diversidade, esta riqueza de associacdes de habilidades e experiéncias
€ que ampliam o ambito do programa de cuidados paliativos (CUMMINGS, 2001).

As funcbes dos voluntarios dependerdo das necessidades dos
pacientes e familias. S8o elas: o atendimento direto ao paciente e familia, no
domicilio ou instituicdo, ajudando-os como acompanhante, nas atividades diarias,

tais como compras, visitas, escrever cartas; suporte administrativo para a equipe,
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como tarefas que incluem atividades de recepcdo, digitacdo, envio de
correspondéncias ou arquivamento, entre outras; relacdes publicas e educacéao da
comunidade, sobre cuidados paliativos; prestacdo de servico como contabilista,
advogados, jardineiros, técnico em informatica entre outros (CUMMINGS, 2001).

Quando realizei o “Curso Introdutério em Cuidados Paliativos”, tive
como colegas de curso, duas voluntarias leigas, atuantes na equipe de cuidados
paliativos do Hospital Erasto Gaertner, especializado em cancer, em Curitiba, no
Estado do Parana. Estas duas voluntarias atuavam diretamente junto aos pacientes
durante as visitas, realizavam a escuta ativa e buscavam recursos junto a
comunidade para a obtencdo de analgésicos e alimentos, supriam, enfim, as
necessidades dos pacientes e familiares.

Para Cummings (2001), paciente e familiares s&o membros centrais
da equipe de cuidados paliativos. As informacfes sobre suas experiéncias e reacoes
de vida e doenca sdo essenciais para o desenvolvimento de um plano de cuidados
no qual eles podem participar ativamente nas decisdes, e sendo capazes de
expressar sentimentos sem medo de julgamento.

Outros profissionais que podem ser agregados a equipe sao:
terapeuta ocupacional, fisioterapeuta, musicoterapeuta, nutricionista, farmacéutico,
dentista, conforme a disponibilidade de recursos humanos para tal.

O quarto atributo manifestado pelos autores € a “morte como
processo natural e o preparo do paciente e familiar para a morte”.

Os profissionais da equipe de cuidados paliativos tém como objetivo
preparar paciente e familiar para a morte. A familia preparada, aceitando a morte do

seu ente querido, desempenhara um papel valioso no preparo do paciente. Isso ndo



Resultados e Analise 107

significa que a familia ndo esteja sofrendo, mas que ha a compreensao dos limites
da medicina e do momento da partida definitiva do ente querido.

Baggio (1991), um frei, ao descrever sua experiéncia de proximidade
com a propria morte, apos permanecer em coma em unidade de terapia intensiva,
por trés vezes, faz algumas afirmacoes e reflexdes interessantes. Entre elas esta o
fato de que as pessoas carregam a morte consigo, por mais que se oponham. E algo
concreto na vida, é sabido, € real e companheiro de cada dia. Explica que
constantemente as pessoas se afastam do ponto que constitui o inicio e marcham
para o outro ponto, que a linguagem humana chama de “fim”, e colocam-se nesse
termo toda a melancolia, a fatalidade do irreversivel e do irreparavel.

A pessoa que enfrenta a finitude com desanimo, desespero,
desilusdo da vida, revolta, cansaco de viver, esta vivendo o fim de forma violenta
diferentemente do homem tranquilo, do que esta em paz com a vida, do que cultivou
e conservou a harmonia e a tranquilidade. O amor ou o desamor tem um diferencial
importante no processo da morte (BAGGIO, 1991). Diante das suas experiéncias
familiares e da preocupacdo da separacao definitiva, o autor concluiu que o que
dificulta morrer ndo € tanto o medo do “depois”, mas 0 apego ao “agora”. Baggio
(1991) acredita que o desapego, o despojamento, a sensacao de ter cumprido a
tarefa confiada e a “contabilidade” organizada sédo elementos facilitadores da
passagem. As pessoas idosas, que tém a consciéncia de ter realizado sua missao,
estardo numa disposicdo bem mais liberta do que a de um jovem que ainda nao
venceu os desafios da vida.

Embora a morte signifigue o fim de todos os projetos, de todas as
possibilidades e desejos, € uma experiéncia intrinsecamente pessoal e intransferivel

e € sem duvida fonte de angustia. Paradoxalmente, esta angustia pode levar o ser
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humano a sua plenitude, a sua liberdade, a transcender as situacdes particulares e
penetrar no mais intimo de sua existéncia. Pode retomar a sua existéncia de um
modo diferente de antes, ao mesmo tempo apropriando-se e se desprendendo dela
com uma liberdade fundamental — a liberdade de aceitar a sua prépria morte
(BRANDAO, s.d.).

Aceitar a morte com serenidade, como parte natural do processo de
vida dependera de como a pessoa esta vivendo: suas relacdes interpessoais, sua
espiritualidade (religiosidade, crencas, valores, sentido da vida), sua doenca; idade,
sonhos ou ideais realizados ou ndo; apegos materiais e pessoais; sentimento de
acolhimento ou de abandono; preocupacdes de ordem social (filhos, familia,
trabalho, situacdo financeira que vai deixar ap0s sua morte, entre outros) e
sofrimento. Dependera, enfim, dos aspectos fisicos, sociais, espirituais e emocionais
do “antes e do agora”. Estes aspectos também devem ser considerados tanto na
visdo do paciente quanto da familia. Ressalto que o enfrentamento da morte subita e
inesperada de um ente querido pode ser diferente da morte decorrente de uma
doenca crbnica degenerativa ou de um periodo prévio de adoecimento. Na segunda
situacao, os familiares podem preparar-se para a perda prevista.

Infelizmente, nem todos os profissionais estdo preparados para
ajudar os pacientes nesta etapa da vida. Tanto que alguns autores, entre 0s quais
enfermeiros, enfatizam que os profissionais precisam entender o processo da morte
e do morrer, estando assim, aptos para auxiliar os pacientes na sua finitude. A
relacdo de ajuda permite que os profissionais adentrem no mundo do paciente,
conhecendo-os, respeitando-os e amando-os, podendo, assim, conduzi-los a uma

morte serena e digna (SOUZA; GONCALVES, 2000; RODRIGUES; ZAGO, 2003).
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Porém, as autoras destacam a necessidade do trabalho interdisciplinar para lidar
com estas questdes.

A dificuldade em nado considerar o lidar com a morte do paciente e
seus familiares uma pratica natural e tranquila tem preocupado os pesquisadores da
area da saude ha algumas décadas. Em 1982, Martins (BOEMER,1989; GUERRA,
2001) organizou o Seminario Interdisciplinar sobre a “Morte e 0os mortos na
sociedade brasileira”, o que permitiu que os profissionais refletissem sobre o
fendbmeno morte. Martins foi um dos pioneiros, no Brasil, da discussdo dessa
tematica, seguindo-se a ele outros pesquisadores.

Entre eles destacamos as enfermeiras que, na década de 80,
desenvolveram pesquisas na tentativa de desvelar a compreensao dos profissionais
sobre o tema e de elaborar propostas para o ensino da morte, nos curriculos de
Enfermagem.

Paduan (1984), em sua dissertacdo de mestrado, entre varias
sugestbes, destaca a implantacdo de programa de “Educacdo para a morte e 0
morrer”, nas instituicbes de saude e nas escolas de Enfermagem, na abordagem
interdisciplinar, mediante as dificuldades dos alunos da graduacdo em Enfermagem
e dos profissionais de enfermagem, em lidar coma morte.

Marra (1986), na sua dissertacdo de mestrado “Preparo e
necessidades expressas pelos alunos dos cursos de graduacdo em enfermagem
face a situacdo-morte” concluiu que 66% dos sujeitos da pesquisa nédo se sentiram
preparados para atuar com o paciente e familia na situacéo de morte.

Boemer (1986), no seu livro “A morte e o morrer”, fruto de sua tese
de doutorado, estudou os pacientes terminais hospitalizados, que paulatinamente

foram percebendo o seu fim por meio das evasivas e afastamento dos profissionais,
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além do sentimento de soliddo. Constatou que os atendentes e auxiliares de
enfermagem foram os profissionais que estiveram mais proximos dos pacientes
cuidando das suas necessidades fisicas, no periodo que antecedeu a morte.

Boemer (1989), dando continuidade ao seu estudo de doutorado,
realiza sua tese de livre-docéncia, com o titulo de “O fendbmeno morte: 0 pensar, 0
conviver e o educar”, apresenta e analisa o0 corpo de conhecimentos sobre o
fendmeno morte, segundo o método fenomenoldgico, na experiéncia de educar
profissionais da saude nas situacdes de morte e morrer em hospitais.

Na Medicina, Rosa (1999) investigou os académicos, residentes e
docentes de Medicina de uma escola, sobre as suas expectativas durante o curso;
avaliando se elas foram correspondidas ou ndo e se a escola cumpriu o seu papel
educador. O resultado foi que ndo ha preocupacdo com o tema terminalidade no
curso de Medicina daquela escola e que entende ser necessaria a preparacdo dos
docentes sobre o tema, para que possam discutir com 0s seus alunos e aproxima-
los da realidade da morte.

Carpena (2000) investigou os sentimentos de alunos de Medicina de
uma escola privada sobre o enfrentamento dos fendmenos da morte e os
significados destas vivéncias. Os achados evidenciaram os sentimentos e as suas
implicacdes no processo de desenvolvimento pessoal e profissional dos académicos,
como um fendmeno primordial e inegavel. Em face desses resultados, a autora faz
uma proposta psicopedagodgica para a educacdo dos alunos, referente aos
fendbmenos da morte.

Para a equipe de cuidados paliativos, o cuidado ndo deveria
encerrar-se com a morte do paciente, pois a familia enlutada também continua

precisando de cuidado. Neste sentido, Franklin (1997), assistente social na
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Inglaterra, escreveu um capitulo intitulado “Apoio ao enlutado no cuidado paliativo”,
em um livro sobre cancer, descrevendo a experiéncia do cuidado com a pessoa
enlutada. Descreve como funciona o programa de apoio aos enlutados, apds a
perda de um ente querido; seus objetivos, sua filosofia, e sua estrutura. A autora
oferece subsidios para que o tema seja adaptado a realidade cultural e social de
cada local e possa ser inserido nos programas de cuidados paliativos.

O acompanhamento dos enlutados € uma extensdo do cuidado a
familia, como unidade de cuidado. Possibilitar que os membros da familia
expressem seus sentimentos sobre a proximidade da morte ou a morte do ente
querido podera ajuda-los a superar ou aliviar a dor da perda.

O ideal a ser concretizado é o preparo da familia antes do
falecimento do ente querido: preparar para aceitar a separacao e a perda; aceitar a
irreversibilidade do processo; despedir-se, interna e externamente; experimentar
tristeza e pena sem panico ou bloqueio emocional e mobilizar mecanismos de
enfrentamento para adaptar-se a perda (RIO; FISMAN, 1999).

Para que os profissionais possam realizar o cuidado com os
familiares antes e apds a morte do ente querido € necessario que eles mesmos se
sintam preparados para ajuda-los.

No Brasil, Franco (2003), coordenadora do Laboratorio de Estudos e
Intervencdes sobre o Luto — LELu, da Pontificia Universidade Catdlica de S&o Paulo,
recomenda as instituicdes hospitalares que possibilitem aos profissionais que lidam
com o paciente e com os familiares deste, oportunidades de discussao e reflexdo
sobre a morte. A autora explica que o profissional também vive o luto, quando um
paciente, com o qual havia estabelecido um relacionamento diferenciado, morre. A

morte do paciente mobiliza no profissional as reacdes préprias do luto, como se a



Resultados e Analise 112

relacdo ndo fosse profissional. E um luto legitimo, afirma a autora, e se ndo for
admitido, reconhecido e vivido em sua integridade, torna o profissional vulneravel
tanto quanto outra pessoa que tenha sofrido um luto de um ente querido (FRANCO,
2003).

Franco (2003) também destaca a necessidade da instituicdo
hospitalar oferecer recursos ou estratégias de defesa para que o profissional conte
com apoio dos pares e da instituicdo, em situacdes de luto. Acrescenta que 0s
profissionais devem realizar um trabalho de autoconhecimento sobre sua condi¢ao
para trabalhar em hospitais, com pacientes e seus familiares na vigéncia da morte. A
autora realizou um questionario, no qual a pessoa reflete sobre sua vida, suas
experiéncias prévias de morte e luto, assim como relata sobre os mecanismos de
enfrentamento do estresse gerado pelo trabalho com o paciente terminal e sua
familia.

Considero de fundamental importancia a abordagem da morte e luto
com os profissionais, especialmente os da enfermagem, que de certa forma
presenciam com mais frequiéncia o sofrimento dos pacientes e familiares e partilham
destes momentos, com sofrimento. Esta abordagem sera de grande valia nos
servicos que realizam o atendimento domiciliar, pois 0 contato com pacientes e
familiares torna-se mais intenso, ja que o contexto domiciliar propicia a intimidade e,
consequentemente, cria o vinculo entre paciente, familiar e profissional.

O quinto atributo mais destacado do conceito de cuidados paliativos
€ a “autonomia do paciente e ortotanasia”, que nos leva a reconhecer a influéncia
européia nos autores brasileiros.

Preservar a autonomia da pessoa fora de possibilidade terapéutica é

um desafio, tanto para familiares, quanto para os profissionais da equipe de saude,
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pois, na cultura brasileira, a maioria das familias ainda mantém o poder de deciséo e
a pessoa doente passivamente aceita as suas decisbes. Optar pelo tratamento,
decidir o que fazer com seus bens materiais, dar vazdo aos seus sentimentos,
buscar recursos alternativos se desejar, permanecer em casa ou ir para o hospital,
enfim, escolher o local onde quer morrer, sdo direitos que lentamente estdo sendo
respeitados nos servi¢os de cuidados paliativos. Este € um processo lento, segundo
as publicacdes analisadas.

Koseki (2000, p.28), médica oncologista, descrevendo as
intervencdes médicas com o paciente em fase terminal, destaca que os profissionais
“estdo aprendendo a permitir maior participacdo do doente e de seus familiares na
decisdo da conduta na fase terminal da vida, respeitando ao maximo o desejo do
paciente” (art.34).

Outro aspecto imprescindivel dos cuidados paliativos €é a
consideracdo do paciente e da familia como uma “unidade de cuidados”. As
informac0des relativas aos procedimentos, tratamento e progndéstico sédo partilhadas;
porém, a autonomia decisoria é do paciente (ABU-SAAD;COURTENS, 2001).

Portanto, para a realizacdo dos cuidados paliativos faz-se
necessaria a aplicacdo, além do principio da autonomia, dos outros principios da
bioética e esta area € um ramo da ética, cujo enfoque refere-se as questdes da vida
humana e da morte (KOVACS, 1998a). Os principios da bioética sdo: beneficéncia,
nao-maleficéncia, autonomia e justica.

Tabuada (2000) relaciona os principios da bioética nos cuidados
paliativos, ou seja:

- comunicar a verdade ao paciente e familiares constitui um beneficio para eles

(principio da beneficéncia), pois possibilita sua participacao ativa no processo de
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tomada de decisdes (principio de autonomia). A autora refere que o manejo da
informacé&o gera especial dificuldade para os médicos, principalmente quando se
trata de dar mas noticias, como o diagnostico de uma doenca progressiva e
incuravel e o progndéstico de uma morte proxima;

- considera-se o principio da ndo-maleficéncia quando a informacéo é postergada
por impossibilidade do paciente ouvir a noticia, como nos casos de depresséo
severa ainda néo tratada;

- em relacédo ao principio da justica, considera-se que este ndo € aplicado quando
existe um circulo vicioso em nao falar a verdade, em esconder do paciente 0s
acontecimentos, gerando mais sofrimento.

Assim como na comunicacdo, os profissionais devem aplicar os
principios da bioética em todas as situacdes: no tratamento dos sintomas,
especialmente na situacdo de dor, que € o sintoma mais freqiente e intenso; e no
alivio do desconforto.

Martin (1993), ao pesquisar a ética medica diante do paciente
terminal, analisa a autonomia do paciente. Considera que ela é cerceada pela falta
da informacédo da verdade. Isto dificulta ou impede que o paciente tome decisbes
sobre sua vida.

Segundo o Cdédigo de Etica Médica, a sonegacdo de informacéo é
permitida em duas situacfes: uma quando o paciente estd em iminente perigo de
vida e a outra quando a informacao possa prejudicar o paciente (BRASIL, 1988).

Martin (1993) afirma que, em relacdo ao paciente em fase terminal, a
interpretacdo € que o médico pode ser dispensado de se comunicar com o paciente
sobre sua situacao e tratamento. Em nome da benignidade néo se perturba o doente

com informacédo sobre sua situacdo. Assim, um paternalismo autoritario que trata o
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doente com progndstico fechado, como se fosse um inferior ou menor de idade,
suplanta a benignidade solidaria, que o trataria como igual e como alguém capaz de
participar no seu proprio tratamento.

O mesmo autor se questiona sobre o fato de negar a informacéo,
justificando que esta possa prejudicar o paciente, ndo se tornaria regra, ao inves de
se tornar excegao para 0s casos necessarios. Neste caso, quando isto passa a ser
regra, pode-se estar omitindo a verdade para que o paciente mantenha-se calmo e
passivo durante todo o processo da doenca e da terminalidade.

Observa-se que a omissdao da informacdo € decorrente ndo da
preocupacdo em proteger o paciente e, sim, das dificuldades em tratar com
maturidade as questdes da morte. A dificuldade real esta em comunicar e
acompanhar o paciente com diagnostico de uma doenca crbénico-degenerativa
incuravel. Esta dificuldade n&o esta relacionada aos conhecimentos técnicos
cientificos, mas aos aspectos emocionais, espirituais e sociais presentes em tais
situacoes.

A autonomia é evidenciada como um dos atributos do conceito de
cuidado paliativos que “autoriza” a pessoa a fazer uso de um direito que € proprio
dele.

Na cultura anglo-americana had a preocupacdo em avaliar se a
autonomia da pessoa tornou-se um principio ético dominante. Passou de um direito
negativo que consiste em recusar tratamentos para um direito de participar dos
tratamentos, passando muitos a exigi-los, mesmo que considerados fateis pela
equipe meédica. Estas atitudes dos pacientes forcariam os meédicos a praticar uma
medicina irracional, além de gerar um dnus para o sistema de salude. Nesses casos,

a autonomia do paciente ndo pode prevalecer sobre a objecédo de consciéncia moral
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do médico. Nem médicos, nem pacientes devem impor sua vontade sobre o outro
(PESSINI, 2001).

Por outro lado, ha pessoas que, antecipando a perda de
competéncia de deciséo, instruem seus representantes ou preparam um testamento
de vida (“living will”) para exigir restricbes econémicas na fase terminal da doenca,
evitando, assim, tratamentos onerosos que ndo melhoram a qualidade de vida. O
termo “living will” foi divulgado em 1976, no Estado da California, e ficou conhecido
como Natural Death Act. Esta lei reconhece o direito da pessoa adulta, de dispor
previamente sobre a recusa de tratamento de suporte vital, quando estiver na fase
de terminalidade de uma doenca (PESSINI, 2001).

Esta ndo € a realidade do Brasil, onde ainda ha pessoas que
morrem desconhecendo seu diagnostico, ou por omissdo de familiares e
profissionais ou por serem submetidos a tratamentos e intervengdes, sem
conhecimento e/ou autorizacao preévia.

O que é premente na saude brasileira é a luta ndo s6 para a
conscientizacdo dos usuarios do sistema de saude quanto a fazerem prevalecer seu
direito a saude, inclusive no periodo que antecede sua morte, como também para a
conscientizacdo dos profissionais quanto a preservarem a autonomia do paciente,
por meio do consentimento informado, o respeito das tomadas de decisbes e da
comunicacao efetiva.

Ortiz (1999) afirma que a base do principio da autonomia € o
consentimento informado e que este € composto por: competéncia, informacéao,
entendimento, voluntariedade e consentimento.

Considerando-se os componentes do termo de consentimento,

observa-se que, no cotidiano do paciente atendido pelo SUS, muitas vezes as
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informacGes sdo fornecidas, mas ndo ha o entendimento sobre o conteudo da
mensagem, impossibilitando, entdo, o paciente de tomar uma decisdo/consentir de
forma voluntaria e competente. Dessa maneira 0 paciente permite passivamente,
que profissionais e familiares tomem as decisdes por ele.

Em cuidados paliativos, a meta € proporcionar qualidade aos dias
que restam ao paciente e ndo aumentar a quantidade de dias, com tratamentos
agressivos, que so acrescentam sofrimento ao paciente e familiares, além de onerar
o0 sistema de saude.

Esta postura profissional € denominada de ortotanasia que, segundo
Vidal apud Pessini (2001), é uma sintese ética do direito de morrer com dignidade e
do respeito pela vida humana.

E interessante destacar que ndo encontrei o significado do termo
ortotanasia no mesmo dicionario em que foram pesquisados os significados de
distanasia e eutanasia; provavelmente por se tratar de um conceito novo na area da
saude, ja que, segundo Pessini (2001), o conceito adquiriu visibilidade publica na
Espanha, na década de 90, pelo tedlogo espanhol, Marciano Vidal.

Pessini (2001) expressa que a ortotanasia possibilita a pessoa que
entrou na fase final e aos seus familiares enfrentar a morte com certa serenidade
porque, nesta perspectiva, a morte ndo € uma doenca a curar, mas sim algo que faz
parte da vida.

Quando os recursos terapéuticos ja se esgotaram, diversamente do
paradigma do curar, os cuidados paliativos lutam para que se respeite a evolucao
natural da doenca, aliviando o sofrimento e promovendo a dignidade. Portanto, em
cuidados paliativos ndo se aceita a eutanasia, que implica um conjunto de métodos

gue buscam uma “morte sem sofrimento, a fim de abreviar tormentos de um paciente
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portador de uma doenca muito dolorosa e incuravel”. N&o se aceita, também, a
distanasia, que significa “morte lenta e dolorosa, em conseqiéncia de agonia
prolongada; oposto da eutanasia” (LAROUSSE CULTURAL, 1998).

Segundo Piva e Carvalho (1993), distanasia pode ser utilizada como
sinbnimo de tratamento fatil, que caracteriza atitude médica que, visando salvar a
vida de paciente terminal, submete-o a intenso sofrimento.

No Brasil, a eutanasia, quando realizada e denunciada a Comisséo
de Etica da instituicdo, gera a puni¢cdo de seus autores. Entretanto, quando se
pratica a distanasia no ambiente hospitalar, na maioria dos casos, ndao ha
manifestacao contra por parte de profissionais e familiares.

O sexto atributo mais frequiente do conceito de cuidados paliativos é
o0 “alivio do sofrimento”.

A compreensdo do significado do sofrimento e de como ele se
processa subsidia os profissionais para tomarem medidas adequadas, que poderao
aliviar os sintomas psicologicos, sociais, espirituais e até os fisicos, geradores de
sofrimento.

Segundo Morse e Carter (1996), enfermeiras americanas, 0
interesse pelo conceito do sofrimento é resultado da abordagem da humanizacéo do
cuidado médico e de como as pessoas respondem individualmente a doenca. Para
as autoras, os profissionais precisam aprender a reconhecer o sofrimento, assim
como a identificar mecanismos que intensifiquem a tolerancia ao sofrimento;
aprender a avaliar o sofrimento e aprender como implementar acdes que interfiram
no processo de sofrimento.

Uma das autoras acima, Janice M. Morse, na década de 1990

coordenou uma série de pesquisas na abordagem do método qualitativo, no
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International Institute for Qualitative Methodology, no Canada, com a finalidade de
construir um modelo sobre o sofrimento. Como resultado, a autora destacou que o
sofrimento esta sempre presente na situacado da doenca, seja ela aguda ou croénica,
e Ndo € um processo unico. Inicia-se pelo processo de “enduring”, respondendo a
desordem gerada pelo adoecer; na sequéncia vem o sofrimento e no final, a
esperanca (MORSE; CARTER, 1996; MORSE, 2000).

O processo de “enduring” esta relacionado com as reacodes
fisioldgicas ou psicoldgicas, apresentadas pela pessoa ao saber que esta doente.
Sao reacdes inconscientes, que ocorrem sem intencionalidade e sdo mecanismos
inatos, que durante uma crise sao ativados para ajudar a pessoa a situar-se perante
0 evento. E caracterizado pela suspensio temporaria das emocgdes que a assusta,
impedindo que ela utilize suas potencialidades cognitivas e fazendo com que o
evento permaneca incompreensivel.

Em seguida, surge o processo da incerteza, no qual a pessoa
reconhece o0 que esta acontecendo e elabora as estratégias para mudar o presente,
mas fica na duvida de como agir. Ocorre, entdo, a falta de esperanca, em que
prevalece apenas um estado emocional, e a pessoa reconhece suas dificuldades,
mas fica sem acéo, apenas suportando o presente.

Na sequUéncia, a pessoa certifica-se de que 0 que esta ocorrendo é
real. Surge, assim, o sofrimento, pois ela constata o impacto do evento sobre o0 seu
passado, presente e futuro. Ciente da grandeza do fato e por ndo conseguir
estabelecer metas, o sofrimento surge como desespero e desesperanca.

Apols, a pessoa volta-se para a realidade e tenta reconstruir a
realidade, sob nova perspectiva. E uma fase na qual ela busca compaixdo do

proximo: apoio informal das pessoas que vivenciaram situacdes semelhantes e
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apoio formal dos profissionais e grupos de apoio comunitarios. Com o apoio recebido
e ciente da necessidade de mudanca, por meio da utilizacdo de recursos internos,
percebe que ha um futuro. Ocorre, entéo, a esperanca.

O processo todo, do “enduring” até a esperanca, € lento, e 0
reconhecimento da situacdo e a definicAo de metas podem resultar um retorno as
incertezas ou, entdo, a aceitacdo, que culmina com a esperanca. Dai que a autora
concluiu que o sofrimento é o reconhecimento da gravidade do evento para o futuro
da pessoa.

Os sinais de sofrimento nas pessoas sao evidentes e geram um
estimulo que motiva os profissionais a confortar, ja que o sofrimento é uma
experiéncia compartilhada, decorrente da vivéncia pessoal do ser humano e da
experiéncia profissional (MORSE, 2000).

Pessini (2001) afirma que o sofrimento vinculado a uma doenca
terminal suscita nos pacientes questfes sobre o sentido da vida; o bem e o mal; a
trajetéria pessoal e o destino; questdes de origem espiritual ou filoséfica, que por
sua natureza nao sao médicas e dao origem aos questionamentos: Por que estou
doente? Por que devo morrer? Qual o sentido de meu sofrimento?

S&o questdes que nem todos os médicos estdo preparados para
responder sozinhos, necessitando da intervencdo dos outros profissionais da equipe
tais como o psicoélogo, o assistente espiritual, 0 enfermeiro e o assistente social, que
possuam subsidios para ajudar o paciente na angustia que se apresenta.

Lidar com o sofrimento ndo é da competéncia ou do interesse
apenas do psicologo ou de um agente pastoral, mas de todos aqueles, inclusive o

enfermeiro que cuida da pessoa que sofre.
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Neves-Arruda e Marcelino (1997) fazem uma critica ao sistema de
saude e a atuacao da equipe de enfermagem em relacédo aos pacientes oncologicos
hospitalizados, em fase avancada. Descrevem as dificuldades e o sofrimento pelos
quais 0s pacientes passam, desde a chegada ao hospital até a morte. Nao
expressam a palavra sofrimento e, sim, desconforto, embora tenham a conotacéo de
sofrimento. Entretanto, com muita sensibilidade, as autoras descrevem sobre os
cuidados a serem dispensados aos pacientes, relativos as dimensdes de sua
integralidade. Destacam que o cuidar e o confortar envolve atos humanisticos
deliberados (responsabilidade individual e coletiva dos profissionais e das
instituicdes), dotados de sentimentos e fundamentados em conhecimentos e
habilidades técnico-cientificos.

Outro atributo do conceito de cuidados paliativos, também
evidenciados na literatura, € o “cenario de atendimento: hospital e domicilio”.

Existem varias modalidades de atendimento em cuidados paliativos
nas quais os pacientes e seus familiares podem receber os cuidados necessarios.
No Brasil, o paciente permanece no hospital durante o tratamento da doenca e, apos
o diagnostico de terminalidade, ainda é comum que intercalem a hospitalizacdo com
o retorno ao domicilio, para no final, morrer no hospital.

Os servicos de atendimento hospitalar contém diferentes estruturas
e, em geral, as unidades de internamento dispdem de um espaco fisico especifico
para os pacientes hospitalizados que recebem cuidados paliativos. Estas unidades
fazem parte de hospitais gerais ou especializados. Um exemplo € a unidade do
Hospital do Servidor Publico Estadual, em Séao Paulo. H4 também hospital especifico
para internacdo de pacientes fora de possibilidade terapéutica. Um exemplo € o

Centro de Suporte Terapéutico Oncologico (CSTO), pertencente ao complexo
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hospitalar do INCA. Na auséncia de unidades especificas em cuidados paliativos, é
comum a internacdo dos pacientes em enfermarias ou quartos em unidades de
clinica médica ou cirargica em geral.

O diferencial no atendimento dos pacientes em cuidados paliativos,
hospitalizados nas unidades e enfermarias, € a abordagem utilizada pelos
profissionais, que se faz mais acolhedora, sem pressa, com maior frequéncia.

Neste cenario, as equipes de cuidados paliativos podem ser
especificas para os pacientes (assumindo a internagcdo), como podem ser
consultoras dos profissionais responsaveis pelos pacientes. Ou seja, 0s profissionais
de cuidados paliativos, a pedido do meédico assistente, inicialmente avaliam o
paciente, orientam as condutas a serem tomadas ou fazem o atendimento direto
(comumente a psicologa e assistente social) e 0 acompanhamento do paciente para
reavaliacdo das condutas e evolucdo do paciente.

Outros dois cenéarios ainda nao explorados no Brasil sdo as
Unidades Dia e os “Hospices”. A Unidade Dia é o local onde o paciente permanece
durante o dia, recebendo os cuidados necessarios, e no periodo noturno retorna ao
seu domicilio, para junto dos seus familiares. Um exemplo é a organizagcdo néo
governamental Day Care, na qual os pacientes sdo atendidos por equipe
interdisciplinar, na cidade de S&do Paulo. O “Hospice” € o local onde as pessoas
permanecem o0 tempo que considerarem necessario e tem caracteristicas de
hospital, por possuir uma equipe interdisciplinar e as drogas necessarias, mas
possui também, caracteristicas de domicilio, por ser um ambiente acolhedor e
configurado conforme a vontade do paciente.

Gradativamente estd ocorrendo a permanéncia do paciente no

domicilio, até a sua morte. Os servicos que atendem os pacientes nos domicilios
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tanto podem estar vinculados aos hospitais de origem, que encaminham estes
pacientes para o domicilio, quanto podem estar desvinculados de um hospital
especifico, mas atendem pacientes de diferentes instituicbes ou planos de
saude/seguros saude. Um exemplo desta modalidade é o Sistema de Internacéo
Domiciliar, da Autarquia Municipal de Londrina, no Parana, que atende pacientes
encaminhados de todos os hospitais da cidade ou extensdo de um hospital, tais
como o0 CSTO do INCA, GISTO do Hospital Erasto Gaertner, entre outros.

A decisé@o sobre o local onde o paciente ficard cabera ao proprio
paciente. Para muitos, o domicilio € o melhor lugar para ficar e morrer, pois a
presenca dos familiares, amigos, animais de estimacdo, seus pertences, suas
plantas, suas lembrancas podem tornar a morte mais suave. Esta condicdo pode
acontecer quando paciente e familiares estdo preparados para a vivéncia da morte.

Se estiver ocorrendo a conspiracdo do siléncio, situacdo na qual
ninguém fala sobre o que esta acontecendo, posto que todos saibam, imaginando
que um esteja protegendo o outro, da dor e do sofrimento, a morte no domicilio
poderéa ser de intenso sofrimento para todos, resultado do despreparo.

O atendimento domiciliar do paciente dependera de varios fatores,
entre os quais a disponibilidade da equipe em realizar os atendimentos domiciliares
e a disponibilidade de um cuidador que tenha preparo para lidar com as
necessidades do paciente e possua recursos estruturais minimos na casa (agua,
energia elétrica).

Embora tanto na literatura nacional (PESSINI, 1996; LOPES;
CAMARGO; FURRER, 1999; SANTANA, 2000; SANTANA; NASCIMENTO;
ALMEIDA, 2000, PIRES, 2002;) quanto na internacional (DUNLOP; HOCKLEY,

1998, RANDALL; DOWNIE, 1999; ABU-SAAD; COURTENS, 2001) sejam



Resultados e Analise 124

evidenciadas as preferéncias dos pacientes e dos familiares para a permanéncia no
domicilio, ainda ha aqueles que morrem no ambiente hospitalar.

Marcelino, Randinz e Erdmann (2000) questionam se a
transferéncia do paciente do hospital para o domicilio € uma decisdo do paciente e
familia ou da equipe de saude; se os familiares estdo preparados ndao sO para
receber o paciente, no aspecto financeiro, mas também para conviver, no aspecto
emocional, com a terminalidade e a morte do ente querido; se ha garantia de acesso
ao hospital, caso haja necessidade; se as informacdes sado passadas aos familiares
de forma confusa ou as pressas; se 0 sistema de saude nao estaria transferindo
para os familiares a responsabilidade que de fato é das instituicdes e do Estado e
cuidados com o paciente na fase final (art.8).

As reflexdes das autoras sdo pertinentes, pois, de certa forma os
familiares vivem um dilema: a familia quer que o paciente fique em casa, no convivio
com a familia, mas, por outro lado, esta familia prefere que o paciente fique
hospitalizado, pois tem medo que ele morra em casa e que sofra muito; que nao
saberdo as condutas a serem tomadas; que nao tem condicfes estruturais para
cuidar do ente querido; que os préprios familiares vao sofrer por demais, enfim, eles
vivem um dilema.

Concordo que o melhor local para o paciente ficar é junto de seus
familiares, em sua casa, desde que a familia tenha suporte para prover o cuidado.

No domicilio, o papel do cuidador € fundamental, ele é o elo entre
paciente, familia e equipe, além de prover as necessidades do paciente relativas aos
aspectos fisicos, emocionais, espirituais e sociais. Frequentemente, o cuidador é a
pessoa mais proxima (mae, filha, irm&) ou que possui 0s recursos internos de

enfrentamento para as situacdes de doencas ou sofrimento. Muitas vezes, deixa o
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seu trabalho, suas atividades, para se dedicar exclusivamente ao doente. Partilha as
angustias da pessoa que esta se preparando para morrer e consequentemente,
sofrem, pois se sobrecarregam com toda a responsabilidade de partilhar a finitude
com o outro. Desde que esteja preparado, esta sera uma experiéncia enriquecedora
para toda sua vida.

Antes de o paciente ir para o domicilio, a enfermeira e a assistente
social deverao avaliar as condi¢cdes de moradia em que ficara o paciente e treinar o
cuidador para os cuidados; treinamento este que devera iniciar no hospital, antes do
paciente receber alta hospitalar.

Um atributo secundario do conceito de cuidados paliativos é a
“familia do paciente como unidade de cuidados”. No domicilio, a unidade de
cuidados torna-se parceira da equipe de cuidados paliativos, porquanto o0s
profissionais temporariamente participam daquela familia: partilham ajudam;
refletem; crescem; amadurecem e trocam. Por sua vez, os profissionais que
conhecem melhor os familiares, no seu habitat, poderdo dar suporte que
efetivamente os ajude.

Santana (2000) € de opinido que no domicilio o paciente estara
cercado de afeto e podera morrer com dignidade.

A morte no ambiente hospitalar € camuflada com a utilizacdo de
mecanismos de negacédo e de ocultamento para os demais pacientes, por exemplo,
utilizando-se biombos em torno do paciente agonizante, quando ndo € possivel
retira-lo da enfermaria, para que os outros pacientes nao presenciem aquela morte e
nao se angustiem por causa dela. O corpo € removido logo apds a constatacao da
morte, como se a pessoa que morreu fosse silenciosamente apagada e nada tivesse

ocorrido. Entre os profissionais e pacientes ndo se fala sobre a morte do paciente,
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pois os profissionais ndo se encontram preparados para lidar com esta questado
(BRANDAO, s.d.).

Neves-Arruda e Marcelino (1997) relacionam os fatores
dificultadores do cuidado ao paciente no ambiente hospitalar, tais como: rotinas do
horario de visitas, refeicdes, higiene e verificagcdo dos sinais vitais que nem sempre
vém ao encontro das necessidades dos pacientes; despersonalizacdo do paciente,
pelo uso de roupa de dormir padronizada ou por ndo ser chamado pelo préprio
nome, por nao ter privacidade; rotatividade dos membros da equipe de enfermagem,;
isolamento do convivio familiar e soliddo na morte.

Concordo que estas situacdes ainda fazem parte da realidade
brasileira, sendo comuns nos hospitais que ndo possuem servico ou a filosofia de
cuidados paliativos. Entretanto, quando os familiares ndo possuem condicfes para
proporcionar o bem-estar para o paciente, 0 que aumenta o seu sofrimento, € mais
prudente e ético que o paciente fiqgue no hospital.

Outro atributo do conceito de cuidados paliativos é a “comunicagao
franca e honesta com paciente, familia e equipe”.

Varios autores concordam com Kovacs (art.17) que ha dificuldade
na comunicagio com o paciente em fase terminal (TELIS, 1991; SIMONE, 2000;
LLAVERIA; POLAINO-LORENTE, 1994; MARTIN, 1999).

Simone (2000) discorre sobre a informacédo ou ndo da verdade ao
paciente, sobre sua real situacdo de terminalidade, tema encontrado na literatura
como “mas noticias”.

O autor afirma que, em primeiro lugar, a maioria dos pacientes ja
conhece ou pressente seu diagnostico e seu progndstico. Em segundo, considera

qgue o problema real ndo reside em informar ou deixar de informar o diagnéstico aos
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pacientes mas, sim, quem deve comunicar a noticia, de que maneira e em que
momento. Mais que um dilema ético, o problema no cotidiano € técnico, e reside na
habilidade para se comunicar. A comunicacdo deve ser conforme a vontade do
paciente e toda informacdo deve ser direcionada para satisfazer a demanda e os
interesses do doente. Exceder este limite & tdo nocivo como n&o considera-lo em
absoluto; dar explicacbes detalhadas s6 quando houver uma intervencado cirdrgica
mutilante que justifique, ou quando ha uma acéo legal. Para conhecer o que o
paciente quer saber, basta escutad-lo com atencdo, observa-lo e captar suas
preocupacoes.

Portanto, mais que dar a informacdo, o respeito a vontade do
paciente deve prevalecer. Dar a informacdo no momento em que 0 paciente ainda
nado esta preparado pode ser uma agressdo tanto quanto a prépria doenca,
aumentando, assim, sua angustia e seu sofrimento. Preserva-se 0 principio da
autonomia sobre o saber, ou ndo, a respeito da sua doenca. Porém, € sabido que as
informacbes precisam ser dadas gradativamente, conforme sua compreensdo e
absorcéao.

Martin (1999), médico espanhol habilitado em medicina paliativa,
embasa teoricamente os profissionais da equipe de cuidados paliativos, a partir de
sua vivéncia, dando subsidios para a concretizacdo de uma comunicacédo adequada.

Segundo o autor, a comunicagdo € 0 processo que permite as
pessoas trocar informacdes sobre si mesmas e sobre os outros, por meio de sinais,
sons, simbolos e comportamentos. Afirma que junto com o controle de sintomas, a
comunicacao constitui uma necessidade basica na atencdo ao doente terminal e que

sem uma comunicacao adequada é muito dificil ajudar o paciente e sua familia.
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Na comunicacdo, a tecnologia é o tempo e o espaco, e as
ferramentas mais importantes de trabalho séo as palavras e a escuta. Martin (1999)

estabelece os objetivos para a comunicacdo com o paciente terminal:

conhecer os problemas fisicos e pessoais do doente;

- obter informacdes basicas para seu diagndstico e tratamento;

- fazer-se sentir cuidado e acompanhado até o final;

- conhecer previamente sua reacao a doenca, seus temores e ansiedades;

- facilitar alivio sintomatico eficaz e melhorar sua auto- estima;

- oferecer informacdes verdadeiras, de forma delicada e progressiva, segundo
suas necessidades, para planejar seu futuro;

- negociar com seu tratamento;

- ajudar a manter sua esperanca;

- conhecer o que pode aumentar seu bem-estar;

- conhecer seus valores espirituais, culturais e medidas de apoio;

- detectar se existe ou ndo conspiracao do siléncio;

- ajudar a vencer o tabu da morte;

- dar tempo para resolver seus assuntos pendentes;

- reforcar o principio da autonomia;

- saber se deseja conhecer ou dispor das diretrizes finais (testamento de vida e
delegacao do direito);

- detectar as necessidades da familia;

- melhorar as relagbes com seus entes queridos;

- tornar mais direta e interativa a relacdo entre médico e paciente.
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Observa-se que a comunicacao permeia todas as acfes de cuidados
paliativos e todas as dimensdes do ser humano; portanto, é inquestionavel este
atributo do conceito em estudo.

A base de uma boa comunicacdo constitui a arte e a ciéncia de
saber falar, porém, sobretudo, de saber escutar, 0 que ndo é o mesmo que ouvir. O
ato de ouvir se desenvolve e se esgota no nivel fisiologico da funcdo auditiva e
termina com ou contra a vontade da pessoa. Ao contrario, o escutar requer a
atencao voluntaria e € um ato pessoal que comporta uma ressonancia caracteristica
de cada individuo; é um ato espiritual que faz compreender o eco interior proprio de
cada um (MARTIN,1999).

Por meio da comunicacdo se da a relacdo de ajuda, ou seja, 0
profissional se torna util na resolucdo ou alivio das situacdes que estdo gerando
sofrimento no paciente. Na relacdo de ajuda ocorre a comunicacao verbal e a ndo-
verbal, nas quais o profissional intencionalmente oportuniza ao paciente falar daquilo
que Ihe vai no coracao e na mente.

Furegato (1999) da subsidios para que enfermeiros de qualquer area
se cologuem em relacdo de ajuda em que possam ser utilizados os cuidados
paliativos: transmitir seguranca e confianca ao outro; expressar-se sem
ambiglidade; demonstrar sentimentos positivos para com o0 outro; permitir
independéncia ao outro (autonomia); promover a empatia; aceitar o outro; perceber
0 outro e ajuda-lo.

E interessante observar que os autores das publicacdes analisadas,
que abordaram a escuta ativa e/ou a relacdo de ajuda, sédo todos psicologos, com

excecdo de uma enfermeira (art.2), (art.15), (art.21), (art.32), (art. 37), (art.43).
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Concluo que, se no Brasil a escuta ativa esta sendo realizada por
outros profissionais, em cuidados paliativos, ela estd sendo pouco divulgada. E
como se fosse uma atividade propria apenas do psicologo, quando na pratica
deveria ser de todos os profissionais que lidam com o paciente, em especial com
agueles fora de possibilidade terapéutica.

Na comunicacdo com o0 paciente terminal, especialmente com
agueles que se encontram préximos da morte, quando o que tinha que ser dito ja foi
dito, o falar ja ndo € tdo necessario, valoriza-se entdo a comunicac¢ao nao verbal, por
meio do toque, do carinho e do siléncio.

Silva (2003) destaca o papel do enfermeiro no encorajamento dos
familiares para que possam demonstrar seu amor ao ente querido doente, assim
como dar suporte para esta familia, preparando-a para a morte que se aproxima. A
autora resgata a importancia da comunicacao familiar, no contar e ouvir historias ao
redor de uma mesa, gerando troca de informacgdes, conhecimento sobre os outros e
reflexdo sobre os acontecimentos narrados. Assim, segundo a autora, na pratica
profissional, o parar para escutar a histéria do paciente que vai morrer faz com que
haja uma reflexdo e um repensar sobre a prépria vida, possibilitando um
aprendizado sobre o morrer.

A comunicacdo para ser efetiva precisa que seja feita com
honestidade, empatia e respeito com o outro, e habilidade técnica. E uma
competéncia que deveria fazer parte dos curriculos dos cursos da area da saude e
ser desenvolvida nos campos de estagios, permeando todas as séries dos cursos.
Profissionais preparados evitariam que tantos pacientes e familiares ficassem

confusos e desesperancados.
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Twycross (2000) confirma que na crise todas as pessoas precisam
de companhia e que na morte € necessaria uma companhia que possa dar as
explicacbes sobre os sintomas; alguém que possa explicar em termos simples o que
esta acontecendo, pois a explicacdo é a chave da terapia, reduz psicologicamente a
magnitude da doenca e dos sintomas. A situacdo deixa de ser um total mistério,
quando alguém pode explicar o que esta acontecendo e isto pode ser tranquilizador
para a unidade de cuidados paciente e familia.

O mesmo autor ressalta que a equipe de cuidados paliativos
desenvolve comunicagdo com o0 paciente, com o familiar e com os préoprios
profissionais, e pode intermediar a comunicagao entre pacientes e familiares quando
ela esta falha ou ausente, principalmente na conspiracéao do siléncio.

Assim como as condutas relacionadas aos sintomas sao avaliadas
sistematicamente, a comunicacdo também deve sé-lo.

O atributo “comunicacdo” do conceito de cuidados paliativos pode
ser representado na expressao de Martin (1999, p.838): “Tocar o paciente, acarinhar
€ uma experiéncia que aumenta o animo e reconstroi a pessoa, sobretudo se o
coracgao esta nas maos”.

O nono atributo do conceito de cuidados paliativos é “Visa o cuidado
e ndo a cura”.

O cuidar é inerente ao ser humano e permeia todo o seu ciclo de
vida. Na familia, tém-se as principais praticas do cuidado espontaneo: os pais com
os filhos, os filhos com os pais, ja envelhecidos; cuidado entre os irmaos; entre os
coOnjuges; enfim, durante todas as situacdes e durante toda a vida, até a morte.

Atualmente as pessoas tém a consciéncia de cuidar da natureza, além do homem.
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O cuidado é objeto de trabalho de algumas profissées. Por exemplo,
0s cursos da area da saude, com predominancia na enfermagem, que tem sua
praxis no cuidar e confortar. Entretanto, nem todos os profissionais tém a
consciéncia desta responsabilidade e misséao.

Pessini (2001) relata que as aclOes de saude estdo cada vez mais
sinalizadas pelo “paradigma da cura”, priorizando-se os cuidados criticos e a
medicina de alta tecnologia. Embora a tecnologia e as unidades de terapia sejam
uma necessidade na medicina moderna, houve um esquecimento das praticas
humanistas, tais como a manifestacdo de apreco, a preocupacdo e a presenca
solidaria com os doentes. Considera que o “cuidar” aparece no ambiente tecnolégico
da medicina moderna apenas como uma alternativa, quando os profissionais
deparam-se com a limitagcdo do conhecimento e das tecnologias para evitar a morte,
encarada como uma derrota ou uma falha da medicina moderna.

No entanto, o paradigma do “cuidar” surge, em virtude do crescente
interesse publico pela eutanasia e pelo suicidio assistido, nas ultimas décadas do
século XX, quando se deparam com os limites do “curar’” da medicina moderna
(PESSINI, 2001).

Pessini (2001) afirma que o sistema de saude deveria preocupar-se
com o cuidado das pessoas diante de sua vulnerabilidade as doencas e a morte,
assim como com a prevencao e tratamento das doencas, pois a morte pode ser
adiada, mas nunca cancelada.

O paradigma do cuidar aceita o envelhecimento e a morte como
parte da condicdo humana, permitindo que os profissionais enfrentem os limites da

finitude e do poder médico com serenidade.
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Segundo Waldow (1999), os objetivos do cuidar abrangem o ato de:
aliviar, confortar, ajudar, favorecer, promover, restabelecer, restaurar, dar, fazer,
entre outros. Também considera que o cuidar é fundamental nas situacbes de
doenca, incapacidade e durante o processo de morrer.

Mayeroff, apud Waldow (1999) relaciona as qualidades necessarias
para cuidar, denominando-as de ingredientes principais do cuidar. Ei-las:

e conhecimento do outro: entender as necessidades do outro e responder a elas
de forma adequada;

e alternar ritmos: capacidade do profissional (cuidador) modificar seu
comportamento frente as necessidades do outro; aprender com o0s erros; tornar-
se flexivel;

e paciéncia: permitir que 0 outro cresca no seu proprio ritmo e na sua propria
maneira de ser;

e honestidade: estar aberto para si préprio e para o outro;

e confianca: requer confianca na habilidade que o outro possui para crescer e se
realizar;

¢ humildade: estar disposto a aprender com o outro;

e esperanca: esperar que 0 outro cres¢a no processo de cuidar

e coragem: de deixar o outro ser, quando ele ja ndo precisa do cuidado.

Thomas e Carvalho (1999) concordam com as autoras anteriores,
enunciando que o cuidado humano envolve ética, principios e valores que devem
fazer parte do cotidiano da prética profissional direcionada ao respeito a integridade
do ser humano. Em relacdo ao paciente terminal, o cuidado pode ser manifestado

pelo esforco em aliviar a dor, em preservar sua identidade pessoal, em deixa-lo
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participar das decisGes a respeito do seu cuidado e ter a possibilidade de recusar
qualquer intervencgéao tecnologica que prolongue a vida.

Resumindo, os atributos encontrados referem-se a uma assisténcia
integral do ser humano (paciente e familiar), visando o controle da dor cronica,
controlada por equipe interdisciplinar, com o preparo do paciente e familiares para a
morte como um processo natural, preservando a autonomia e a ortotanasia e
priorizando o alivio do sofrimento dos pacientes e familiares, no domicilio ou no
hospital; com uma comunicacdo franca e honesta entre paciente, familia e equipe;
tendo como finalidade o cuidado e ndo a cura, com profissionais que estejam
preparados e capacitados para atuar com a unidade de cuidado paciente e familia

em cuidados paliativos.

6.3 OS EVENTOS ANTECEDENTES DO CONCEITO EM ESTUDO

Antecedentes compreendem aquelas situacdes, eventos ou
fendbmenos que precedem o conceito de interesse. Favorecem o entendimento do
contexto social, no qual o conceito é geralmente usado.

Neste estudo os eventos “antecedentes” foram identificados por
meio da pergunta: Que eventos, situacbes e/ou fendmenos contribuem para a
evidéncia do conceito de cuidados paliativos?

Os documentos analisados revelaram eventos “antecedentes” que
estdo descritos no Apéndice 4 e os que apareceram com maior frequéncia estao

relacionados no Quadro 2, a seguir.
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Quadro 2 - Distribuicdo dos eventos antecedentes para o conceito de
cuidados paliativos, segundo namero de publicagdes analisadas

nos anos de 1991a 2002.

ANTECEDENTE NUMERO DE
DOCUMENTOS

Paciente terminal /fora de possibilidade terapéutica e seus 23
familiares

Sofrimento psicolégico, social, espiritual, e fisico 24
Cancer e outras doencas cronicas degenerativas 18
Dor cronica oncoldgica 17
Despreparo profissional 15
Barreira cultural da familia e sociedade 9

Na seqUéncia, apresento 0s principais eventos antecedentes,

expressos pelos autores nas publicacdes analisadas:

"...iniciou-se o0 atendimento especializado a pacientes com cancer em
fase avancada, fora de possibilidades de cura ou em fase terminal,
com o objetivo de proporcionar-lhes melhor qualidade de vida e...”
(art. 34).

“... 0 sucesso dos cuidados paliativos requer atencdo de todos os
aspectos do sofrimento do paciente” (art. 41).

“Uma das caracteristicas dos paises em desenvolvimento é o
diagnostico dos pacientes com cancer em fase avancada, sendo que,
destes, a grande maioria ira beneficiar-se exclusivamente da
paliacdo” (art.11).

“Infelizmente, em nosso pais, muitos pacientes sofrem de dor
inutilmente, por falta de conhecimento da equipe de saulde dos
métodos para alivio da dor, problemas na formagdo destes
profissionais, medo de dependéncia no caso dos opioides, e,
vergonhosamente no Brasil, a ndo disponibilidade das drogas
adequadas, particularmente os morfinicos” (art.44).

“Quantas vezes, inicialmente como académico e, apods a graduacao,
como residente, passava visitas rapidas na enfermaria e procurava
manter distancia dos familiares e doentes com cancer por ndo saber
como atendé-los” (art. 34).
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Um dos eventos antecedentes mais evidenciados do conceito de
cuidados paliativos € o “paciente terminal ou fora de possibilidade terapéutica”.

A pessoa denominada de paciente terminal ou fora de possibilidade
terapéutica é aquela portadora de uma doenca incuravel, cujos tratamentos
disponiveis ja ndo surtem mais efeito. E a pessoa que esta vivendo a Ultima fase do
ciclo da vida, pela qual todos passardo um dia. Esta cumprindo uma etapa que €&
considerada abominavel pela sociedade, mas se, ao contrario, estiver preparado,
podera morrer serenamente.

Para que a pessoa viva sua finitude com plenitude, precisara de
suporte que alivie suas dores fisicas, emocionais, sociais e espirituais, pois séo
muitas as duvidas, medos, angustias, incertezas, expectativas do hoje e do amanha.
A presenca e cuidados dos familiares e amigos, além do cuidado de profissionais
capacitados tecnicamente e imbuidos de sentimentos de acolhimento e
solidariedade, poderao facilitar o processo de morte e morrer.

Discordo da denominacdo paciente terminal, pois somos todos
terminais. A denominacao fora de possibilidade terapéutica ou de cura abarca,
também, as doencas cronicas, tais como a diabetes, hipertensao arterial, aids, entre
outras, que sdo apenas controladas e nao curadas. No entanto, as pessoas
portadoras das doencas citadas ndo se preparam para morrer e vivem, se bem
controladas, por muito tempo.

Na falta de uma expressédo mais adequada para “paciente terminal”,
usarei o sintagma “paciente de cuidados paliativos”, com a conotacédo de cuidado,
cobertura, apoio e protecéo.

Para Oliveira e Ogasawara (1992), a terminalidade é a fase final da

vida de uma pessoa na condicdo de um corpo fisico aguardando seu fim. Diz
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respeito ao periodo prévio a morte, cuja duracédo varia de pessoa para pessoa e é
ocupado por um processo patoldgico grave irreversivel.

Sancho (2000), com critérios mais praticos, relaciona os elementos
principais que definem uma doenca terminal: presenca de uma doenca avancada,
progressiva e incuravel; falta de possibilidades razoaveis de resposta ao tratamento
especifico; presenca de varios problemas ou sintomas intensos, multiplos,
multifatoriais e alterados; grande impacto emocional no paciente, familia e equipe
terapéutica, relacionado com a presenca, explicita ou ndo, de morte e prognostico
de vida inferior a seis meses.

Como na fase de terminalidade ocorrem alteracbes em todas as
dimensdes do ser humano, Twycross (2000) relaciona as dimensdes mais afetadas
nesta fase e as consequentes necessidades do ser humano:

- adimenséo fisica necessita do alivio dos sintomas;

- as alteragcbdes psicolégicas de seguranca, compreensdao e auto-estima
necessitam do sentimento de seguranca, tal como a explicacdo sobre os
sintomas e a doenca. E uma oportunidade para paciente, familia e equipe
conversarem sobre o processo de morrer e propiciarem sua participacdo na
tomada de deciséo, particularmente quando aumenta a dependéncia fisica;

- a dimenséao social, a aceitacdo, a pertinéncia e o desprendimento, necessitam
de atitudes nao-condenatoérias dos profissionais, independentemente de seu
animo, sociabilidade e aparéncia. O paciente deve sentir-se aceito e integrado
e ndo uma carga. E uma oportunidade tanto para despedir-se daquelas
pessoas ou coisas as quais esta apegado como para unir os vinculos que estao
soltos em matéria de familia e negdcios e transferir a responsabilidade aos

outros;
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- a dimensao espiritual, que € o amor, a reconciliacdo, a auto-estima, e esta
atenta as necessidades de afeto, de contato humano, de oportunidade de sanar
as relacOes feridas e de perdoar ou pedir perdao; de sentir-se valorizado e ter o
sentimento de que a prépria vida ainda tem um significado.

Os outros eventos que contribuem para a compreensdo dos
pacientes fora de possibilidade terapéutica sdo as “fases da terminalidade”. Essas
correspondem as cinco fases apresentadas pelos pacientes, em face da situacéao de
proximidade de morte, e foram identificadas por Kibler—Ross (1981). Apresento, na
sequéncia, as fases propostas pela autora:

- negacao - € a fase na qual a pessoa rejeita, negando sua condicao;

- raiva — ciente de sua condicdo, direciona seus sentimentos de impoténcia e
raiva para outros, ou para Deus;

- barganha — na tentativa de livrar-se da sua condicdo, tenta negociar com 0s
profissionais de saude, familiares e com o proprio Deus;

- depressdo — consciéncia da realidade, daquilo que tentou negar e por que
tentou lutar, evidencia o sentimento de perda;

- aceitacdo — aceitacdo de sua condicao, ja sem raiva ou depressao.

Séo fases que podem ocorrer numa seqiéncia ou ndo, assim como
pode haver retorno para etapas anteriormente vencidas.

A autora enfatiza que os sentimentos de raiva e depressdo nao sao
direcionados aos profissionais ou a outras pessoas, mas a propria situacdo sobre
gue nao se tem controle. A abordagem dos profissionais é fundamental para auxiliar
0 paciente a viver estas fases, pois ndo seria prudente tentar nega-las, ao contrario

€ necessario apoia-lo, para que chegue a fase de aceitacao.
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Ao receberem a informacdo do diagndstico e progndstico, o0s
familiares também passam pelas fases da terminalidade. A magnitude do sofrimento
dependera do vinculo e do papel que o doente exerce entre os familiares. Tal
sofrimento sera aliviado, se receberem suporte para suas dimensdes alteradas,
especialmente nas questdes de licenca de trabalho, se forem orientados para os
sinais da iminéncia da morte no domicilio e sobre como agir nestas situagoes.

O evento antecedente mais evidente do conceito de cuidados
paliativos € o “Sofrimento psicolégico, espiritual, social e fisico”.

O sofrimento, que comumente € confundido com dor, ndo tem o
mesmo significado. A dor esta relacionada com intenso desconforto fisico e se
apresenta de varias formas. O sofrimento, por sua vez, € caracterizado por medo e
ansiedade, relacionado a um estado psicolégico ou de opressdao e nem sempre
causa dor (PESSINI, 2001).

Nas publicacbes pesquisadas, o evento antecedente “sofrimento”,
teve como causas: o medo de mutilacdo, da dor, do futuro da familia, da
dependéncia, do abandono, da soliddo e da morte; ansiedade; depresséo; estresse;
tensdes emotivas acumuladas; dor psiquica e dor espiritual; modificacbes nos papéis
e nos habitos de vida; conspiracdo do siléncio; ser rotulado de terminal; perda da
autonomia; sofrimento ndo cuidado; sentimentos de inseguranca, incerteza, descaso
e ambivaléncia de morrer.

Comparando o evento antecedente “sofrimento”, com o conceito de
dor total de Saunders (BOULAY, 1996), concluo que os dois eventos sdo sinbnimos.

A dor total inclui a dor fisica, que gera sensacdo dolorosa
relacionada a uma lesédo; a dor psiquica, que envolve o medo do sofrimento, da

morte, do desconhecido; os sentimentos de tristeza, raiva, revolta, perda,
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inseguranca, incerteza, desespero, depressdo; a dor social, que corresponde ao
isolamento, rejeicdo, mudancas de papéis, dependéncia, inutilidade; e a dor
espiritual, que abarca a falta de sentido da vida e da morte, medo do “acerto” com
Deus, busca de fé, de conforto espiritual.

Na literatura estudada, no entanto, o evento antecedente “sofrimento
e dor total” aparece em quatro publicacdes (art.4, art.16, art.23, art.33) e em trés
apenas como dor total (art.15, art.30 e art.42). Ja, o antecedente sofrimento foi
expresso em nove publicacdes.

Nesse sentido, 0 evento antecedente do conceito cuidados
paliativos, seja sofrimento seja dor total, deve ser valorizado pelos profissionais e
familiares, pois acomete o ser humano em todas as suas dimensdes, desde
aspectos praticos do cotidiano até as questdes existenciais.

O terceiro evento antecedente mais evidente em cuidados paliativos
€ 0 “cancer e outras doencgas crbénicas degenerativas”.

No mundo, o cancer causa mais de seis milhdes de mortes por ano.
A OMS estima que esta taxa tende a piorar nos proximos 20 anos. No Brasil, o
cancer constitui a 32 causa de mortalidade. Excluindo as causas externas, o cancer
representa a segunda causa de morte por doencas em todas as regides do pais,
perdendo somente para as doencas do aparelho circulatério (SCHOELLER, 2002).

O céancer ndo € uma unica doenca, € um conjunto de mais de 100
doencas diferentes. Os varios tipos de cancer correspondem aos varios tipos de
células do corpo. Caracterizam-se diferentemente entre si pela velocidade de
multiplicacéo das células e pela capacidade de realizar metastases (BRASIL, 1996).

Cancer € o nome popular para neoplasia, que € definida como

proliferacdo anormal de tecido que foge parcial ou totalmente ao controle do
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organismo, tendendo a autonomia e perpetuacao, com efeitos agressivos sobre o
hospedeiro (BRASIL, 1996).

Na pratica, uma neoplasia também é chamada de “tumor”, que tem
um significado mais amplo, pois representa o0 aumento do volume dos tecidos que,
inclusive, pode ndo ser provocado por uma proliferacdo neoplasica verdadeira.
Portanto, de acordo com o comportamento biologico, os tumores séo divididos em
benignos e malignos (BRASIL, 2002c).

No Brasil, o cancer ja é considerado um problema de saude publica
(BRASIL, 2002c), tal a magnitude para a populacdo e o sistema de saude. Para a
populacao representa dor, sofrimento, medo, incapacidades, tratamentos agressivos
e para muitos, morte. Para o0 sistema de saude representa o investimento de
recursos em tratamentos onerosos, nem sempre com bons resultados, que poderiam
ser redirecionados para a prevencao efetiva das doencas, entre as quais o proprio
cancer.

Alguns fatores ou situacdes sdo determinantes no aumento da
incidéncia do cancer no Brasil, embora seja, em parte, resultado do crescimento do
progresso e modernizacdo das cidades (BRASIL, 2002c). Apresento, na sequéncia,
estas determinantes: aumento da expectativa de vida, que representa um fator
preponderante na carcinogénese; a industrializacdo e a urbanizacdo tém sua
participacdo relacionada a poluicdo ambiental; o avanco tecnoldgico no setor de
saude, que possibilita um melhor diagnostico e tratamento das doencas, assim como
a diminuicdo da mortalidade por doencas antes incuraveis ou ndo-controlaveis.

Os profissionais da area da saude tém responsabilidade na questao
da prevencéao primaria e secundaria do cancer. A prevencao primaria tem finalidade

de evitar o adoecimento por cancer, por meio de medidas que evitem a exposi¢cao
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aos fatores de risco, tais como o tabaco para o cancer de pulmao, o alimento rico em

nitrito, para o cancer de estdbmago; exposicao excessiva ao sol sem protecao para o

cancer de pele, além de outros. A prevencdo secundaria se da pela deteccdo

precoce de cancer de evolucdo lenta, por meio de medidas especificas como nos
casos de cancer de colo uterino, pele, préstata, boca e mama.

Os tratamentos do cancer se fazem convencionalmente pela
cirurgia, quimioterapia e radioterapia, agregando-se aos outros tratamentos
adjuvantes, como hormonioterapia, anticorpo monoclonal, transplante de medula
0ssea, bioterapia; reabilitacéo e cuidados paliativos.

Em face de toda evolucéo diagndstica e terapéutica, o cancer ainda
€ uma doenca que dizima muitas vidas no pais, decorrente de varios aspectos,
como: culturais, sociais e falhas dos programas do sistema de saude. Ei-los:

- a populacdo ndo estda educada e conscientizada para os fatores de risco
causadores do adoecimento. Exemplo disto € o céancer de pulméo, que esta
diretamente relacionado com o uso do tabaco, e que poderia ser evitado,
bastando para tanto a prevencao primaria, ou seja, nao fumar;

- despreparo profissional na identificacdo dos sinais e sintomas dos pacientes, que
podem indicar o adoecimento;

- omissdo dos profissionais na orientacdo da populacdo sobre a prevencao
primaria e secundaria do cancer, nos consultérios, unidade basica de
saude/Programa de Saude da Familia, ambulatorios, hospitais, escolas, entre
outros locais;

- demora no acesso as consultas e exames diagnosticos, com conseqiente atraso

no diagndstico e tratamento, em sitios e fases iniciais em que 0s canceres
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poderiam ser totalmente curados entre os quais: os de mama, pele, boca, colo de
atero e prostata;
- temor que muitas pessoas tém de adoecerem de céancer, evitando, assim, de
realizar exames preventivos e;
- presenca de cancer em sitios de evolucdo rapida e que nao respondem ao
tratamento, tais como o cancer de figado e pancreas, entre outros.
Corroborando as afirmativas acima, MacDonald (2001) argumenta a
favor de quatro fases de prevencdo do cancer, descritas abaixo, que poderiam

modificar a qualidade do atendimento ao portador de cancer, em todos 0s niveis :

a primeira fase: trata da prevencdo da doenca propriamente dita, que depende

das politicas de saude e da educacao da populacéo;

- asegunda fase: trata do diagnodstico da doenca avancada, no qual os programas
de deteccéo precoce sao fundamentais;

- a terceira fase: corresponde a prevencdo da morte, realizada por meio de
tratamento contra o cancer; e

- a quarta fase: refere-se a prevencdo do sofrimento, que corresponde aos
cuidados paliativos.

O autor acima defende que as quatro fases deveriam estar inter-
relacionadas, promovendo um so6 programa de controle do cancer; a mudanca de um
tratamento agressivo para o cuidado paliativo deveria ser o mais serena possivel.

Infelizmente, no Brasil, a prevencao ficou negligenciada por muito
tempo e soO recentemente é que houve uma valorizagao, tanto pelo sistema publico
de saude, representado pelo INCA, por meio de programas, como pela
conscientizacdo da populacdo sobre a necessidade de mudanca no estilo de vida,

desenvolvendo habitos saudaveis para evitar o adoecimento e assim viver melhor.
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Outro aspecto negativo é que o Brasil, por ser um pais que tem uma
dimensao continental, cuja economia e culturas regionais sédo tao diferentes, com
costumes e habitos de saude diversos, ha também diferencas no acesso da
populacdo a saude, no que tange a concentracdo de servicos e profissionais
especializados, disponibilidade de profissionais por servicos de saude e por regido.
Atualmente, o Programa de Saude da Familia e outros programas do Ministério da
Saude tentam corrigir estas diferencas, no que se refere ao atendimento primario da
saude, notadamente na prevencao das doencas.

O acesso ao servico de saude muitas vezes se faz em uma fase
avancada do cancer, pelos motivos ja apresentados. Tal fato impossibilita o paciente
de receber tratamento curativo. Porém, se os profissionais ndo estiverem preparados
ou imbuidos da filosofia dos cuidados paliativos, o paciente podera aguardar sua
morte em casa ou no hospital, com sofrimento, que se estende a toda a familia.

Pacientes portadores de outras doencas crbnicas degenerativas
também tém o direito de receber cuidados paliativos, tanto quanto os pacientes
oncologicos, pois o0 sofrimento quanto a finitude é semelhante.

O quarto evento antecedente mais destacado nas publicacdes
analisadas foi a “dor crénica oncolégica”.

Estou de pleno acordo com a autora (art.44). O flagelo da dor
oncologica no Brasil esta paulatinamente sendo atacado, mediante a postura de
profissionais, no que se refere ao conhecimento das terapias analgésicas, a
sensibilizacdo diante do sofrimento gerado pela dor e a mobilizacdo dos o6rgaos
governamentais responsaveis pelo setor saude sensibilizados para legalizar e

efetivar o controle da dor no pais.
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Borba (1997) relacionou as dificuldades existentes no pais para o

tratamento da dor crénica do cancer:

como mais relevante, o desconhecimento dos profissionais de saude quanto a
fisiopatologia da dor e da farmacologia dos analgésicos, responsavel por erros na
prescricdo dos mesmos. Desconhecimento também de outros profissionais, além
dos médicos, inclusive os burocratas da area da saude, que necessitam ter uma
visdo mais ampla da prevaléncia da dor, assim com uma no¢do mais abrangente
do sofrimento que ela acarreta;

o dificil acesso da populacdo ao sistema de saude, no qual destaca o numero
insuficiente de atendimentos, a centralizacdo dos servicos, a caréncia de
profissionais com preparo para o controle da dor nos servicos primarios de
saude; e discriminacdo social do paciente portador de cancer, pela propria
comunidade;

o dificil acesso aos medicamentos em nivel ambulatorial, decorrente da
disponibilidade restrita, dada a ma distribuicdo das drogas para o interior dos
estados e o alto custo dos medicamentos nos estados mais desenvolvidos. No
nivel hospitalar, os pacientes recebem os medicamentos essenciais para 0
controle da dor e

a politica nacional de saude para o controle da dor provocada pelo cancer.
Anteriormente a década de 90 havia desinteresse governamental em
disponibilizar quota de opidides fortes suficientes para o consumo dos pacientes
brasileiros. Até 1990, o Brasil ndo dispunha de morfina em comprimido, posto
que, desde 1987, ja havia relatorio oficial sobre a necessidade desta
apresentacao. Os governantes temiam que 0 pais se tornasse alvo de trafico ou

de abuso das drogas com base no estoque formado, embora ja existisse
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orientacdo da OMS sobre o uso dos opidides fortes e a quase inexisténcia do
problema de trafico de medicamentos no pais.

O aumento da prevaléncia da dor oncologica e seu controle

inadequado néo constituem problemas apenas do Brasil. Tanto assim que a OMS

criou, em parceria com varias associacdes internacionais, o “Programa de Alivio da

Dor Oncologica e Cuidados Paliativos”, cujo principal objetivo € orientar sobre o

adequado tratamento para o alivio da dor e cuidados paliativos dos pacientes com

cancer em todo o mundo, por meio dos sistemas de saude. A OMS recomenda aos

paises que estabelecam o seguinte:

o desenvolvimento de uma politica nacional de controle do cancer que garanta
aos pacientes o0 acesso ao tratamento da dor e cuidados paliativos;

criacdo de amplos programas educacionais para profissionais de saude e para a
populacdo em geral, sobre o manejo da dor relacionada ao cancer;
disponibilizacdo dos analgésicos opidides, inclusive com recomendacdes
governamentais para garantir 0 acesso dos analgésicos aos pacientes
(SCHOELLER, 2002).

Em 2002, o Ministério da Saude, atendendo as recomendacfes da

OMS, estabelece as medidas a serem adotadas. Sao as seguintes :

simplificacdo da prescricdo de opiaceos mediante a facilitacdo do uso de
receituarios para a prescricdo de opiaceos definida pela Resolucdo da Diretoria
Colegiada — RDC n° 202 da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA,
de 18 de julho de 2002;

criacdo de Centros de Referéncia em Tratamento da Dor Crbnica por meio da

Portaria M/MS n° 1.319 de 23 de julho de 2002 e regulamentacdo de seu



Resultados e Analise 147

cadastramento no Sistema Unico de Saude pela Portaria SAS/MS n° 472, de 23
de julho de 2002;

- inclusdo dos opiaceos como a morfina, metadona e codeina, na relacdo dos
medicamentos constantes do Programa de Medicamentos Excepcionais por meio
da Portaria GM/MS 1.318, de 23 de julho de 2002. Esta medida, da maior
importancia assistencial, na pratica significa viabilizar a distribuicdo gratuita
destes medicamentos e a ampliacdo do acesso da populacdo que deles
necessita. Os medicamentos sdo adquiridos pelas Secretarias Estaduais de
Saude com recursos financeiros oriundos do fundo de Acbes Estratégicas e
Compensacdo — FAFC (extra-teto) repassados pelo Ministério da Saude e
distribuidos gratuitamente pelos Centros de Referéncia em Tratamento da Dor
Cronica;

- estabelecimento do Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para o Uso de
Opiaceos no Alivio da Dor Crénica — Anexo X da Consulta Puablica GM/MS n° 01
— de 23 de julho de 2002;

- revisdo da Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais — Rename (Portaria
GM/MS 1.587, de 03 de setembro de 2002) (art. 30).

Observa-se que néo ha desvinculacdo do controle da dor oncologica
com os cuidados paliativos, o que considero que seja uma forma de enfatizar a
prioridade do controle da dor nos cuidados paliativos.

Para efetivar a disseminacao dos servi¢cos de cuidados paliativos ou
os Centros de Referéncias em Tratamento de Dor Cronica faz-se necessario que 0s
profissionais tenham conhecimento, por meio da divulgacdo macica dos programas,
além do interesse pessoal e profissional em aderir aos programas, assim como 0

esclarecimento da populacdo sobre os seus direitos por meio dos Conselhos de
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Bairros/Conselho Municipal de Saude, nos quais os usuarios expéem e lutam pelas
suas necessidades e direitos a saude.

Anteriormente as Portarias do Ministério da Saude, outras
instituicbes/setores da sociedade ja buscavam mudar o panorama do controle da dor
no Brasil. Em 1997, a Associacdo Médica Brasileira (AMB) criou o Programa
Nacional de Educacdo Continuada em Dor e Cuidados Paliativos para Profissionais
de Saude da AMB através da Resolucdo Normativa N° 001/97. Em outubro de 2001,
foi criada uma organizacdo nao-governamental sem fins lucrativos, denominada
ONG ALIVIADOR, que esta vinculada a AMB, no que se refere as acdes do
programa educacional.

No Parana, em 2002, foi criado o Programa Parana sem Dor de
Cancer, que é uma parceria da Secretaria Estadual da Saude com a Universidade
Federal do Parana/Hospital de Clinicas, Sociedade Brasileira de Estudo da Dor e
Sociedade Paranaense de Cancerologia. Este programa visa atender os pacientes
com cancer, por meio do acesso oportuno aos medicamentos e aos cuidados
paliativos de que necessitam, 0 mais proximo possivel de suas residéncias e de
acordo com as exigéncias legais (PROGRAMA..., 2004).

Para que os pacientes recebam os medicamentos, o Programa exige
gue os médicos vinculados ao SUS facam uma capacitacdo sobre controle de dor, o
que lhe dara a condicdo de prescrever, assim como também os oncologistas,
independentemente de capacitacdo precisam se credenciar, na condicdo de
prescritores. Apos o credenciamento, os médicos podem cadastrar cada um de seus
pacientes para que recebam regularmente os medicamentos prescritos, dentre 0s

fornecidos pelo Programa, os quais sédo preconizados pela OMS.
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O Programa Parand sem Dor tem-se mostrado viavel e tem dado
bons resultados. Os pacientes cadastrados recebem gratuitamente as drogas
analgésicas, prescritas pelo médico da unidade basica de saude de sua
regido/bairro ou de seu oncologista. Esta medida lhes proporciona alivio da dor e
acompanhamento pela equipe da unidade béasica de saude; possibilita
despreocupacédo da familia em relacdo ao término dos medicamentos e obtencao
das receitas médicas; e, finalmente, a otimizacao dos recursos, antes usados para
comprar medicamentos, 0s quais podem ser utilizados para suprir outras
necessidades.

O quinto evento antecedente do conceito de cuidados paliativos € o
“despreparo profissional” e este acarreta sofrimento aos pacientes e familiares,
justamente por ndo serem atendidos em suas necessidades. Por outro lado,
provocam a insatisfacéo e a frustracdo nos profissionais que lidam com os pacientes
que nédo tém possibilidade de cura e estdo préximos da morte.

Thomas e Carvalho (1999) expressam que a falta de preparo e de
reflexdes sobre a morte tem deixado os profissionais sem acao diante da tomada de
decisbes em situacbes de morte iminente, pois eles vivem uma ambigiidade: ndo
conseguem conciliar os deveres do compromisso profissional com as possibilidades
cada vez mais avancadas oferecidas pela tecnologia. Estes mesmos profissionais
gueixam-se de que sao preparados para manter a vida mas nao para lidar com a
morte. Kurashima (2002) reafirma a posicado das autoras acima e acrescenta que 0S
médicos e enfermeiros também néo estdo sendo preparados para trabalhar com as
familias desestruturadas (art. 3)

Guerra (2001), constatando a situacdo de despreparo dos

profissionais da saude para atuarem com o0 paciente em agonia, defende que a
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capacitacdo dos mesmos tem que extrapolar o conhecimento técnico e de
habilitacdo pratica, requerendo mudancas de valores e de atitude frente a morte e ao
processo de morrer. (art. 14).

A proposta da autora € pertinente. Acredito que € na graduacao que
os profissionais de saude, cursando um curriculo que contemple disciplinas e
modulos que discutam e facam os alunos refletirem sobre os aspectos bioéticos da
vida e da morte, desde a primeira série dos cursos, € que poderdo efetivamente
cuidar e tomar as decisfes que resultem em conforto e qualidade de vida para o
paciente e familiar.

Outros eventos antecedentes do conceito foram destacados:
“conspiracao do siléncio”; “barreira cultural da familia e sociedade (enfrentamento da
morte, morte no domicilio, mitos sobre os opidides, considerar que o hospital € o
melhor lugar para morrer e impoténcia dos profissionais para atuar com pacientes
terminais)”; “prolongacao artificial da vida/distanasia/obstinacdo terapéutica”;
‘envelhecimento” e “falha no Sistema de Saude relativo a regulamentacdo dos
opidides, preconceitos dos profissionais e poucos servicos de cuidados paliativos”.

Todos os eventos antecedentes acima relacionados, além dos ja
explanados, retratam a situacdo brasileira dos cuidados paliativos. Essas sao
situacOes que precisam ser alteradas para que 0s pacientes tenham acesso ao que
Ihes é de direito. Entre as mudancas destaco ndo s6 as que passam pelas salas de
aula, pelas atividades praticas junto aos pacientes (alunos e profissionais) e pelas
escolas e associacoes profissionais, que possibilitem reflexdes sobre distanasia,
entre outros temas pertinentes, mas também aquelas que tornam as discussfes

sobre a terminalidade e morte acessivel ao publico e aquelas que efetivam as
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medidas politicas do controle da dor e cuidados paliativos e preparam a populacéo

para o envelhecimento saudavel.

6.4 OS EVENTOS CONSEQUENTES DO CONCEITO EM ESTUDO

Os consequentes do conceito referem-se aos acontecimentos
decorrentes dos cuidados paliativos, manifestados na sua pratica. Usei 0 seguinte
questionamento para identifica-los: Quais 0s eventos ou situacdes resultantes dos
cuidados paliativos?

Os eventos consequentes sdo Uteis, pois geram novas propostas as
pesquisas, o que possibilita um estudo mais abrangente e completo de todas as
caracteristicas do conceito (WALKER; AVANT, 1988).

Na literatura estudada, identifiguei eventos consequentes
relacionados aos recursos humanos em cuidados paliativos e aos aspectos
biopsicossocioespiritual do paciente e seus familiares, e que foram discutidos na
analise dos atributos e antecedentes de cuidados paliativos.

Os eventos consequentes mais identificados na literatura estdo

expressos no Quadro 3 e relacionados no Apéndice 5.
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Quadro 3 - Distribuicdo dos eventos consequentes aos cuidados paliativos,

segundo numero de publicagdes analisadas de 1991 a 2002.

CONSEQUENTE DO CONCEITO N° DE AUTORES
Qualidade de vida (promoc¢ao, manutencao) 27
Formacao profissional 27
Morte digna 20
Criacdo de servicos e/ou nucleos de cuidados hospitalares 18
(domiciliar e hospitalar)

Na andlise dos eventos consequientes de cuidados paliativos

destaco a qualidade de vida, formacao profissional e a morte digna como metas dos

cuidados paliativos, independente do cenario em que o paciente seja assistido.

Apresento 0os consequientes do conceito em estudo, expressados

pelos autores:

bY

Relativos a “qualidade de vida”:

“Uma das conclusdes da aplicacdo da Escala de QV, segundo Barros
(1996) foi: ‘A presente Escala € um instrumento que permite quantificar
qualidade de vida em seu sentido amplo, que inclui bem-estar fisico,
emocional e social” (art. 9).

“Um programa de cuidados paliativos que objetiva cuidar das necessidades
fisicas, psiquicas, sociais e espirituais necessita promover um estudo
cuidadoso sobre qualidade de vida de seus pacientes, usando instrumentos
afinados para estas medidas” (art. 15) .

Relativos ao consequente “formacéo profissional”:

“Uma das metas do Comité Executivo desse programa € organizar uma
proposta de conteddo minimo sobre dor e cuidados paliativos que pudesse
inserir de ponto inicial para que educadores das diferentes profissGes
incluissem esses temas em curriculos de graduacao” (art. 7).

“Eu ndo nutro ilusdo de que os alunos venham a trabalhar em cuidados
paliativos, mas eu tenho certeza de que eles serdo melhores profissionais
seja qual for a especialidade que venham a abracar, e acima de tudo eu
acredito que eles serdo melhores seres humanos” (art.29).
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“A equipe de programas de cuidados paliativos passa por situacdes de
stress prolongado, porque convive com perdas, sofrimento e impoténcia
diante de pacientes com doenca em estagio avancado. O psic6logo pode
pela sua formacéo cuidar dos cuidadores, seja familia ou os profissionais de
saude” (art.15).

7

O consequente “morte digna” é assim expresso:

“Cuidados paliativos significam a preocupacdo com a melhora da qualidade
de vida do paciente terminal e com a melhora da morte” (art.33).

“Em cuidados paliativos, sempre é possivel fazermos algo para amenizar o
sofrimento, sobretudo dessas pacientes que atendemos. Elas nos pedem
um toque de carinho, de sensibilidade, de amor, dignidade e que sua morte
seja tdo digna quanto foi sua vida” (art. 36).

“O respeito a vida implica o direito & morte e o fato de que todo ser humano

tem direito a uma morte digna” (art.23).

O consequente “criacdo de servicos e/ou nudcleos de cuidados

paliativos”, do conceito de cuidados paliativos, € exemplificado por:

“Merecem destaque o Centro de Terapia da Dor e Medicina Paliativa do
Hospital Amaral Carvalho, de Jau (SP), criado em 1992, e o Servico de
Cuidados Paliativos do Hospital Nossa Senhora da Conceicdo, de Porto
Alegre (RS), prestam assisténcia tipo hospice a pacientes internados em
leitos préprios” (art.14).

“A nossa experiéncia permiti-nos inferir que os pacientes portadores de
doenca oncolégica terminal, assistidos no domicilio por seus familiares,
apresentam uma qualidade de vida melhor, com diminuicdo de sintomas e
controle das complicacBes da doenca, principalmente, da depressédo”
(art.5).

Um dos consequientes do conceito em estudo mais evidente é a
“qualidade de vida”.

Manter ou proporcionar a qualidade de vida dos pacientes terminais
pressupfe que os profissionais conhecam este significado. De um modo simples,
entendo que qualidade de vida se refere a tudo que contribui para criar condi¢cdes

favoraveis ao desenvolvimento do individuo.
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Mas, a vida pode ter dois significados: um como processos Vvitais ou
metabolicos que poderiam ser chamados de “vida biologica” e a outra, “vida humana
pessoal’ que inclui a vida biologica e a capacidade de escolher ou de pensar
(PESSINI, 2001).

Para Pessini (2001), as avaliacOes de qualidade de vida devem ser
realizadas no contexto geral de respeito a vida, como uma continuidade do préprio
respeito pela santidade da vida. Callahan, apud Pessini (2001), ensina que o0
principio da santidade da vida significa que a vida humana é um valor
profundamente elevado e importante, mas ndo um valor absoluto, ndo qualificado
COMO supremo.

Kovacs (1998b) entende que a qualidade de vida € subjetiva e esta
relacionada a satisfacdo com a vida e com o bem-estar. Histéria de vida, aspectos
de personalidade e estagio da doenca determinam a qualidade de vida da pessoa
(art. 15).

A autora destaca ainda que os fatores fisicos, psiquicos, sociais e
espirituais estéo relacionados com a qualidade de vida e dependem de cada pessoa,
ou seja, o0 que é qualidade de vida para um, pode ndo ser para o outro.

Corroborando a opinido da autora, Spilker, apud Barros (1996),
enfatiza que a qualidade de vida € a percepcao do paciente sobre o seu estado
fisico, emocional e social, ou seja, € como o doente se vé e se compreende no
contexto em que vive, com seus valores, nas relacbes com seus familiares, com
seus sentimentos e seus afetos, seu sofrimento, suas dores. Enfim, como considera
que esteja vivendo naquela situacdo e momento.

Para Cella apud Bromberg (1998), dois componentes basicos

precisam ser considerados para se definir qualidade de vida: subjetividade e
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multidimensionalidade. Na subjetividade o paciente avalia suas préprias condicdes e
expectativas, tais como percepcdo da doenca, percepcdo do tratamento,
expectativas pessoais e avaliacdo de riscos e danos. Na multidimensionalidade
avalia-se a éarea fisica, funcional, emocional e social.

Na assisténcia individualizada, que realmente atenda as
necessidades dos pacientes, faz-se necessaria a avaliacdo da qualidade de suas
vidas por ser fundamental para a implementacdo em cuidados paliativos (KOVACS,
1998b; KOVACS et al., 1998).

Muitas escalas para avaliacdo da qualidade de vida de pacientes
fora de possibilidade terapéutica foram desenvolvidas no exterior. Algumas foram
utilizadas por pesquisadores brasileiros, apos traducdo e validacdo. Entre elas,
Barros (1996) adaptou a escala de Ferrel e col. e, apds sua validacdo, denominou-a
de Escala de Barros para medir QV (qualidade de vida), em pacientes portadores de
cancer avancado. O instrumento consta de 25 questdes que permitem a
investigacdo da percepcdo do paciente sobre a doenca, seus sintomas e o0
tratamento, além dos habitos de sono, e de eliminacdes, entre outros, fornecendo
parametros para a avaliacao.

Barros (1996) concluiu que a sua escala é um instrumento
potencialmente valido para monitorar variacées na qualidade de vida de pacientes
que receberam cuidados paliativos .

Como a qualidade de vida abrange todas as dimensfes do ser
humano, acrescentaria os aspectos a serem avaliados na dimensao espiritual, pois
apenas uma pergunta € insuficiente para a avaliacdo da dimensao espiritual e no

instrumento consta uma s6 pergunta sobre a crenca religiosa apos a doenca.
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O fato da Escala de Barros possuir apenas perguntas fechadas
impede que o paciente verbalize outros sentimentos ou problemas que nédo constam
do instrumento, podendo, assim, a avaliacdo da qualidade de vida do paciente ficar
falha e, consequentemente, inviabilizar que o cuidado seja direcionado para suas
necessidades. Na realidade, o referencial de base para as perguntas é do
profissional e ndo do paciente.

Kovacs et al. (1998) utilizaram a Escala de Sintomas Roterda, em
pacientes com cancer avancado. Por se tratar de um instrumento padronizado, os
autores optaram por associar uma avaliacdo qualitativa para a mensuracao de
qualidade de vida, por meio da propria histéria do sujeito, que relata quais os
aspectos de sua vida que mais sofreram alteracdes pelo cancer e pelo avanco da
doenca. Consideraram que, a partir do conhecimento e compreensao de si mesmos,
0S pacientes puderam expressar suas necessidades.

Nos resultados dos depoimentos, as autoras categorizaram oS
dados em: inicio e descoberta da doenca; qualidade de vida depois da doenca;
aspectos fisicos; aspectos psicoldgicos; rede de apoio; lazer/prazer; avaliacdo sobre
o tratamento; forma de pedir ajuda. Os sintomas identificados na aplicacdo da
Escala Roterdd de Sintomas foram considerados: muito incapacitante,
medianamente incapacitante e pouco incapacitante.

Nesta avaliacdo néo foi explorada a dimensao espiritual, embora nos
depoimentos tenham aparecido questdes de ordem espiritual e os pesquisadores
orientaram os profissionais da instituicdo onde a pesquisa foi realizada, para que
houvesse adequacéo para a resolucdo dos mesmos.

Bromberg (1998) utilizou o instrumento Support Team Assessment

Schedule — STAS, desenvolvido por Higginson, que avalia as condicbes gerais dos
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pacientes fora de possibilidade de cura e a dos seus familiares e da equipe que o0s
acompanha. A autora adaptou o instrumento, que focalizava o sistema de crencas
do paciente, as necessidades e preferéncias, a qualidade de vida, a comunicacéo, o
luto, acrescentando o sistema de crencas da familia e o impacto sofrido pela doenca,
desde o diagnostico.

Nesta pesquisa foram levantados aspectos relevantes sobre:
percepcdo de necessidades pelos pacientes e pela familia; comparacdo entre os
diferentes sistemas de crencas (da unidade de cuidados e da equipe profissional);
comunicacdo entre paciente, familia e equipe; semelhancas e diferencas nas
necessidades psicossociais na unidade de cuidados; experiéncia de lidar com os
sintomas, do ponto de vista dos segmentos envolvidos; e necessidades referentes
ao processo de enlutamento (BROMBERG, 1998).

Foi interessante observar que as percepcfes da familia e as dos
profissionais sé@o diferentes, principalmente em relacdo aos sintomas e sofrimento
apresentados pelo doente. Penso que isto se deve a valorizacdo, pelos pacientes,
familiares e equipe, de que os sintomas, 0s sentimentos, o siléncio e as atitudes do
doente sejam subjetivas e partam de referéncias, experiéncias prévias, valores,
mitos de cada um dos envolvidos.

Entretanto, com o objetivo de promover a qualidade de vida para o
paciente fora de possibilidades de cura, € fundamental que os instrumentos de
qualidade de vida sejam aplicados aos pacientes, aos familiares e profissionais, com
a intencdo de detectar falhas nas acgles, intervencdes ou situacfes que possam
gerar sofrimento, e influenciar a ma qualidade de vida.

O uso de instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida pode

oferecer subsidios imprescindiveis para a equipe de cuidados paliativos. Ao
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reconhecer o que gera piora da qualidade de vida ou se ha compreensdo ambigua
por parte de familiares sobre a situacdo, os profissionais poderao providenciar acoes
que atendam as necessidades dos pacientes, tais como: controle da dor; efetiva
comunicacdo sobre sua condicdo; respeito de sua autonomia; alivio da dor total,
realizacdo de algum sonho, se possivel; e afeto e amor dos entes queridos.

O evento consequente “qualidade de vida” reforca que a avaliagao
da implementacdo de cuidados paliativos, na sua totalidade, melhora a vida do
paciente e o prepara para a morte.

A afirmacdo da autora sobre a melhora da qualidade da morte,
corrobora o entendimento de Esslinger (2003), que percebe que ha reciprocidade
nas expressoes: falar da morte e falar da vida, e, por sua vez, falar na morte digna é
pensar no paciente livre de dor e desconfortos.

Coincidentemente, o consequente do conceito de cuidados paliativos
“formacao profissional” foi identificado com a mesma frequéncia que “qualidade de
vida”.

E possivel concluir que a formacdo profissional na préatica de
cuidados paliativos € fundamental, tanto que € uma preocupacdo de muitos autores.
Ainda que seja simples, a tecnologia de cuidados paliativos, ndo requer aparatos de
unidade de terapia intensiva, equipamentos e tecnologia de ponta; é imprescindivel,
contudo, que os profissionais sejam capacitados para os utilizarem. Os profissionais,
na contramao da alta tecnologia, vao aprender a exercitar o cuidar e ndo a visar o
curar; vao aprender a controlar sintomas; a refletir mais sobre o sofrimento e a
morte; a comunicar-se (a escutar; tocar; silenciar; enxergar além das aparéncias,
enxergar com o coracao; a falar a verdade, mesmo que doa no profissional), enfim, a

tornarem-se mais sensiveis.
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Os profissionais aprendem, na escola, grande parte do que vao
realizar na vida profissional. Portanto, também na escola se aprende a cuidar do
paciente que esta morrendo, a comunicar-se, a dar mas noticias aos pacientes e
familiares; a controlar nauseas e vomitos e outros sintomas; a prevenir a obstinacao;
a lidar com a familia; a ter postura profissional humanizada e ética.

Mediante esta necessidade € que os autores acima citados (art.7),
elaboraram a proposta de inclusdo do controle da dor e dos cuidados paliativos nos
curriculos dos cursos da area da saude. Esta proposta foi discutida anteriormente
em outro capitulo.

Atualmente sabe-se que varias escolas tém incluido estes conteudos
nos seus cursos de graduacdo e especializacdo, como tema de aula e como
atividade pratica. Ainda, ndo ha registro formal destas atividades nas escolas de
Enfermagem e de Medicina.

Sensibilizo-me e partilho com a esperanca que o Prof. Marco Tulio
Figueiredo (art.29) tem com suas atividades de ensino, junto aos académicos de
medicina. E a mesma expectativa que tenho com meus alunos de Enfermagem: que
sejam mais sensiveis e profissionais, mais acolhedores as necessidades do proximo.
Aprender a filosofia de cuidados paliativos da subsidios para a transformacao.

Como grande parte dos profissionais nao tiveram formacdo em
cuidados paliativos, ha necessidade de que se capacitem para que possam oferecer
a seus pacientes cuidados que v&o aliviar seu sofrimento. E interessante que os
profissionais, que ja se capacitaram, reproduzam o que aprenderam com 0s colegas;
facam reunides de estudo; enfim, descubram uma forma de apropriar-se do

conteudo e da filosofia (a esséncia do cuidado).
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A Associacao Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP) foi fundada a
partir da necessidade que tém os profissionais atuantes em cuidados paliativos de
se aliarem para discutir e aprofundar o conhecimento sobre o tema. Ela também tem
como objetivo embasar cientificamente profissionais e futuros profissionais da area
da saude, por meio de cursos e outros eventos especificos sobre o assunto (art. 14,
art. 19, art. 26).

Entretanto, atuar com pacientes que estdo vivendo o extremo da
vida, o encontro com a morte, gera ansiedades, angustias, estresse nos
profissionais, mesmo naqueles que se sentem preparados para trabalhar com
pacientes fora de possibilidade de cura. Quando as emocdes afloram,
impossibilitando que o profissional cuide do outro, € o momento dele ser cuidado. O
psicologo € o profissional que pode dar o suporte para os profissionais da equipe
(art. 2, art.3, art.12, art. 15, art. 17, art. 21, art.34, art. 36, art. 44).

O profissional que estd bem emocionalmente, ndo sente a morte do
seu paciente como uma derrota, mas como O término da sua jornada e o
cumprimento da sua misséao.

O terceiro evento conseqiente do conceito de cuidados paliativos
mais evidente € “morte digna”.

Taboada (2000) esclarece que a expressao “direito de morrer com
dignidade” ndo deve ser entendida como uma formulacdo de um direito, no sentido
preciso da ordem juridica, mas, sim, como uma referéncia ao universo ético, ou seja,
uma exigéncia ética. No entanto, a expressao nao se refere diretamente ao morrer e,
sim, a forma de morrer.

Para Blanco (1997), a expressdao morrer com dignidade supbe

algumas exigéncias, por parte da sociedade, em prol da pessoa que esta morrendo
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tais como: atender a pessoa que esta morrendo, aliviando sua dor; ndo impedir o
paciente de morrer, de realizar esta sua acéo pessoal, pois morrer é a suprema agao
do homem; libertar a morte do “ocultamento”, procedimento da sociedade atual;
organizar um servico hospitalar adequado para que a morte seja um acontecimento
assumido na forma consciente pelo homem e vivido na comunidade; e favorecer a
vivéncia do mistério humano-religioso da morte.

Rezende (2000) entende que, se a proximidade da morte é
percebida e compartilhada, amenizam-se o0s sentimentos de soliddo e de derrota
diante da fatalidade, sendo estes substituidos por cumplicidade, intimidade e
serenidade, ao invés da insuportavel angustia. A autora revela que para os poetas a
pior morte € a suUbita, pois se perde a oportunidade de aprender as licdes do
mistério, licbes de sabedoria, que s6 podem ser vivenciadas no fim.

Acredito que sdo raras as pessoas que queiram morrer quando
estdo saudaveis; desejam viver sempre mais um pouco, aproveitar a vida, conforme
seus valores, suas relacoes, suas aspiracdes. A morte ndo é algo imaginavel para si
e para 0os que amamos. Mas ela chega de modo imprevisivel, assustador,
justamente porque ndo a temos como a unica certeza em nossas vidas. Nao nos
preparamos para ela, vivemos como se fossemos infinitos. Por isso, a morte causa
tanto sofrimento: temos apego aos que amamos, aos sonhos a serem realizados,
aos bens conquistados; enfim, sempre é cedo para morrer; 0 medo da incerteza, o
medo da morte, esta desconhecida.

Se ndo nos preparamos haturalmente para a morte,
consequentemente precisaremos de ajuda para enfrenta-la inicialmente, e depois
para aceita-la naturalmente, ou ndo. Ajudar quem esta para morrer € uma missao

nao so dos religiosos, mas de todos os profissionais da area da saude.
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Promover a morte digna é ndo deixar a pessoa morrer sozinha, ndo
obstante a morte seja solitaria; € escutar o siléncio; € tocar as maos; € medicar para
aliviar a dor; é confortar o familiar que esta sofrendo; é escutar um segredo;é orar ou
cantar ou chorar; € ndo abandonar; € amar o préximo. Requer intencionalidade do
profissional, pois ha desgaste emocional, ha tristeza; entretanto, ha crescimento
pessoal e profissional, aprendizado de vida sobre a morte, bem-estar espiritual e
emocional, que resulta em serenidade.

Mas talvez tenhamos que ouvir a resposta de Ferreira, apud Souza e

Goncalves (2000, p.50), a pergunta de uma crianca sobre o que € a morte:

“Nada téo certo quando vista estatisticamente. Nada mais incerto quando
se quer, em imaginacdo, antecipar sua chegada. Nada tdo esperado
quando um paciente tem longa agonia — ndo obstante nada tdo inesperado
quando realmente chega, nada tdo alheio quando contemplamos um
cadaver, nada tdo especial quando se da a morte de cada qual”

A ‘“criacdo de servicos e/ou nucleos de cuidados paliativos”
destacou-se, em quarto lugar, entre 0s eventos consequentes do conceito em
estudo.

Conforme apresentagcdo de Guerra (2001), houve um
desenvolvimento na ultima década de 90, com a criagdo de Varios servigos em
cuidados paliativos, principalmente no sul e sudeste; no cenario, tanto hospitalar
quanto domiciliar (art.14).

A criagcdo de servigcos de cuidados paliativos foi decorrente da
demanda para atender os pacientes, em consideracdo a necessidade de um cuidado
diferenciado, de baixo custo, para o conforto do paciente, estando com a familia
presente durante todo o processo. Recentemente as instituicbes que estao

implantando cuidados paliativos cumprem também as politicas do Ministério da
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Saude, que preconizam a sua criacdo (BRASIL, 2002a). A sugestdo para a
implantacdo do servico de cuidados paliativos hospitalar foi dada por Barbosa;
Vallente; Okay (2001), profissionais atuantes na Unidade de Dor e Cuidados
paliativos do Instituto da Crianca do Hospital das Clinicas da Universidade de Séo

Paulo:

“A formacao de um local apropriado par esse tipo de servigo implica uma
estrutura de funcionamento na qual esteja presente um adequado suporte
financeiro, técnico e de pessoal. A unidade de cuidados paliativos deve ser
um local reservado ao tratamento dos pacientes designados para tal tipo d
cuidados, podendo estar ocupando uma area construida dentro do hospital
ou uma area externa. Algumas unidades funcionam no mesmo local,
estando fisicamente separadas. Alternativamente, um corredor separado ou
parte de um corredor podem ser designados para o cuidado dos que estdo
morrendo. Dependendo da situacdo econdmica, quando da implantacdo de
um servico de cuidados paliativos, pode ser mais pratico e econdémico a
colocagdo desse servico em areas ja estabelecidas, ao invés de se
desenvolver um lugar separado” (art. 23).

A modalidade domiciliar para o atendimento foi uma conquista dos
pacientes e familiares. Mas fique claro que o encaminhamento para o domicilio
pressupde o0 suporte, tanto profissional como de medicamentos e equipamentos
necessarios para 0s procedimentos a serem realizados, tais como curativos,
oxigenioterapia, entre outros. Descarte-se absolutamente o abandono.

O ganho para as instituicdes hospitalares e para o sistema de saude
€ a liberacéo de leitos, ja que a permanéncia do paciente terminal € maior que a de
pacientes portadores de outras doencas. H4& o menor custo de atendimento,
otimizacdo da equipe de cuidados paliativos e disponibilidade de profissionais
preparados para tal modalidade.

Segundo Melo (1999, 295), o avanco e a efetividade dos cuidados

paliativos no pais s6 sera possivel se houver um movimento integrado:
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“Sem a unido e participacao das instituicdes de saude publicas e privadas,
da induastria farmacéutica, das entidades governamentais, da Vigilancia
Sanitéaria, da iniciativa privada, dos profissionais interessados e de toda a
comunidade, ndo ha mudanca. Na realidade, este movimento gera
beneficios para todos, em busca de uma sociedade melhor, que faz o que
tem que ser feito” (art.24).

6.5 TERMOS SUBSTITUTOS

Termos substitutos s@o recursos de expressar o conceito além da
palavra ou expressao selecionada pelo pesquisador para focar o estudo. Na coleta
de dados, estes termos séo identificados por meio da substituicdo da terminologia.
Eles subsidiardo o pesquisador, nho momento de coletar os dados, se ele tiver
certeza de quanto o autor esta usando simplesmente uma palavra diferente para a
mesma idéia ou se esta se referindo a algo completamente diferente (RODGERS,
2000).

No estudo das publicacfes selecionadas e na analise do conceito de
cuidados paliativos identifiquei poucos termos substitutos.

Os termos substitutos identificados na analise do conceito cuidados

paliativos encontram-se no Apéndice 6 e no Quadro 4 a seguir.

Quadro 4 - Relacdo dos termos substitutos citados sobre “cuidados
paliativos”, segundo o numero de publicacdes analisadas nos
anos de 1991 a 2002.

TERMOS SUBSTITUTOS N. DE PUBLICACOES/AUTORES

Hospice 1,4,9,13,14, 18, 19, 21, 23, 24, 28, 32, 33, 38, 40, 41

Medicina Paliativa 2,11, 18, 19, 23, 25, 41
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Nas expressdes dos autores, foram identificados o0s termos

substitutos, citados a seguir:

“Podemos concluir que o Hospice contemporaneo € um conceito de
cuidado, um programa compreensivo estendido a pacientes e familiares”
(art. 41).

“O termo “hospice”, utilizado na lingua inglesa, refere-se a uma filosofia de
tratamento voltadas para o conforto, quando a cura ja ndo é mais esperada.
Os “hospices” podem ser montados em casa ou hospitais” (art.13).

“Assim, surgiu uma filosofia de medicina paliativa com o objetivo de oferecer
uma assisténcia integral que valorizasse os sintomas e a qualidade de vida,
permanecendo sempre dentro do enfoque cientifico ja incorporado ao
atendimento curativo” (art. 11).

“O cuidado total dos pacientes, cuja doenga nédo esta mais respondendo ao
tratamento curativo, € o objetivo da medicina paliativa” (art.23).

Identifiquei como termos substitutos predominantes na andlise de
conceito em cuidados paliativos os termos hospice e medicina paliativa.

Nascimento-Schulze (1997) explica que os programas de hospice
foram estabelecidos em paises de varios continentes, preservando-se 0S seus
pressupostos filosoficos, tais como: a valorizagdo da dimenséo espiritual; a busca do
significado de vida para o paciente; a ndo-conspiracéo do siléncio; o ndo-abandono
dos pacientes e familiares; o destaque para o valor pessoa; o trabalho
interdisciplinar; o suporte aos familiares, inclusive no luto (art.40).

No nosso pais, por suas peculiaridades regionais, e em razdo do
sistema de saude, da cultural, das caracteristicas de pais em desenvolvimento, do
conhecimento gradativo sobre cuidados paliativos, o termo “hospice” ndo é muito
usado. Nas publica¢cbes analisadas, ndo houve mencdo do “hospice” como cenério
para atendimento, apenas como filosofia de cuidados.

O termo substituto medicina paliativa foi citado duas vezes a menos

que o termo “hospice”.
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Na verdade, a medicina paliativa é um desdobramento da
implementacdo dos cuidados paliativos. Foi reconhecida como especialidade
médica, em 1987, no Reino Unido.

A medicina paliativa é a atencao ativa e total aos pacientes e a seus
familiares, por parte de uma equipe multiprofissional, quando a doenca ja néo
responde ao tratamento curativo, e a expectativa de vida € relativamente curta
(TWYCROSS, 2000). Observa-se que nao difere da definicdo de cuidados paliativos.

Sancho (2000) cré que a medicina paliativa responde as questbes
de terminalidade, quando afirma que o seu objetivo é a atencéo integral do doente,
nos aspectos fisicos, emocionais, sociais e espirituais; que incorpora a familia em
seu estudo e estratégia; que promove o principio da autonomia e dignidade a
pessoa doente; e que promove uma atencao individualizada e continua.

Simone (2000) considera que a medicina paliativa € medicina do
cuidado e ndo da cura. Destaca o conforto e a qualidade de vida dos pacientes em
etapa terminal, pois a paliacdo recupera uma classica proporcionalidade na arte de

curar — “curar as vezes; aliviar freqientemente e confortar sempre”.

Andrade e Andrade Filho (2002) explicam:

“A Medicina Paliativa € uma especialidade nova no Brasil, ainda néo
reconhecida oficialmente pela associacdo Médica Brasileira e pelo conselho
Federal de Medicina. como sempre na ciéncia, a evolugcdo do conhecimento
humano e médico, no caso a Medicina Paliativa, como parte desta evolucao,
chega ao nosso pais antes desse reconhecimento, pelo clamor dos
pacientes terminais e seus familiares diante do intenso sofrimento a que
estdo expostos” (art. 25).

E possivel afirmar que na andlise dos termos substitutos, mais

utilizados na literatura brasileira sobre cuidados paliativos, o termo “hospice”
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corresponde ao uso de cuidados paliativos. Portanto, “hospice” é utilizado como um
sindnimo.

Entretanto, o termo substituto medicina paliativa corresponde a uma
pratica médica especializada, embora associada a filosofia “hospice” e aos cuidados
paliativos.

A seguir apresento a sintese das categorias de analise para melhor

compreensao dos aspectos relevantes dos dados.

ATRIBUTOS
Assisténcia integral do ser humano (paciente e familia)
Controle da dor cronica oncoldgica
Equipe multidisciplinar/multiprofissional/interdisciplinar
Morte como processo natural: preparo do paciente e familia para a morte
Autonomia/ortotandsia
Alivio do sofrimento dos pacientes e familiares
Cenarios de atendimento: domicilio e hospital
Comunicagéo franca e honesta
Visa o cuidado e ndo a cura
Conhecimento especifico para atuar em cuidados paliativos
Paciente —familia como unidade de cuidado
Inclusado de voluntérios treinados
Filosofia de cuidados

CUIDADOS PALIATIVOS

ANTECEDENTES CONSEQUENTES
Paciente terminal/paciente fora de Qualidade de vida
possibilidade terapéutica Morte digna

Sofrimento
espiritual/fisico
Céancer e outras doencas cronicas
degenerativas

Dor crénica oncologica
Despreparo profissional

Barreira cultural da familia e
sonciedade

psicoldgico/social/

Formacdao profissional

Criacéo de servicos

Preparo do cuidador domiciliar
Ressignificagdo da vida e da dor
simbdlica da morte
Ressignificacdo  das
familiares

relacdes

TERMOS SUBSTITUTOS

“hospice”
Medicina Paliativa

Figura 2 — Sintese das categorias do conceito “cuidados paliativos”
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6.6 CASO MODELO: “CUIDADOS PALIATIVOS”

Avant (1993) afirma que os “casos modelos” sdo usados para
auxiliar o pesquisador a identificar as caracteristicas/atributos essenciais que
permitem o uso adequado dos conceitos.

O caso modelo envolve todos os atributos essenciais e pode ser
observado como exemplo concreto, pois aumenta o nivel de fidedignidade da
analise realizada (RODGERS, 2000).

Na sequéncia, descrevo um “caso modelo”, que representa a
realidade sobre cuidados paliativos e possibilita a compreensdo dos “atributos”,

“antecedentes” e “consequentes” do conceito estudado (RODGERS, 2000).

RELATO: Dados obtidos do prontuario de um paciente atendido no ano de
2000, no Sistema de Internacdo Domiciliar - SID, da Autarquia do

Municipio de Londrina/Secretaria Municipal de Londrina, no Parana.

O Sr. Jairo (ficticio), 54 anos, casado, pai de sete filhos naturais e
dois adotivos; primario incompleto; foi caminhoneiro, autbnomo; morador de casa
propria, com a esposa, cinco filhos e quatro netos. Em 1998, trabalhando em outro
estado, percebeu que o seu apetite havia diminuido, que eructava e sentia-se mal
apos as refeicoes.

Em fevereiro de 2000, ja havia emagrecido aproximadamente 20
quilos e apresentava desconforto abdominal. Procurou um hospital geral terciario, de

Londrina, que Ihe foi indicado tratamento para shistossomose por um més (sic). Nao
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melhorando, foi submetido a varios exames diagnosticos que detectaram cancer de
pancreas com carcinomatose peritonial (metastases).

No dia 10 de marco de 2000 foi submetido a laparotomia
exploradora, que confirmou o diagnéstico de cancer. A equipe optou por uma
conduta conservadora, dando alta hospitalar. O Sr. Jairo foi para casa com sonda
silastic fina para descompressao abdominal e prescricdo de antiemético, mas foi re-
internado varias vezes, em decorréncia de sub-ocluséo intestinal.

No més de abril foi encaminhado para o Sistema de Internacéo
Domiciliar-SID, servico publico que realiza os atendimentos nos domicilios dos
pacientes encaminhados pelos hospitais, pelas unidades basicas de saude ou pelo
Programa da Saude da Familia da cidade, para continuidade do tratamento em
casa.

A equipe de cuidados paliativos do SID é formada por: um meédico,
especialista em cuidados paliativos, uma enfermeira, dois auxiliares de enfermagem,
fisioterapeuta, e uma equipe de apoio composta por duas psicologas, uma
assistente social e uma nutricionista, além de contar com servico de transporte e de
farmacia para o fornecimento dos medicamentos a serem usados pelos pacientes.

No primeiro dia de atendimento, no qual o Sr. Jairo foi admitido no
SID, os profissionais da equipe realizaram a avaliacdo e detectaram a seguinte
situacao: caquético, ictérico, abdome globoso, com massa palpavel em mesogastro,
insbnia ha dois meses, dor abdominal, vémitos freqientes que o levava a
desidratacéo, eructacéo, dispepsia, flatuléncia, plenitude gastrica e fadiga.

Na alta hospitalar recebeu orientacdo para controlar os vémitos por
meio da descompressdo abdominal com a abertura da sonda enteral e antiemético

via oral.
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Foi, também, orientado a se alimentar por via oral. Caso ndo fosse
possivel pela anorexia, devia complementar-se a dieta por sonda. Segundo a
esposa, nao fora orientado sobre o volume da dieta, intervalo a ser administrada,
dieta fracionada, sobre os suplementos, como administra-los e sobre a hidratacéo.

O paciente estava sem prescricdo de analgésico e sem dormir ha
dois meses. A esposa referia que o Sr. Jairo tinha medo de tomar analgésicos mais
potentes, por achar que nao fizessem efeito quando a dor estivesse mais forte.

Além da dor, a preocupacéao atual do Sr. Jairo e da esposa eram 0s
dois filhos adotivos, que estavam apresentando atitudes rebeldes, desinteressados
nos estudos e trabalhos.

Relataram para a assistente social que um dos filhos morrera ha
sete anos em um acidente automobilistico, trazendo muito sofrimento para a familia,
principalmente para a mae. Mas, uma das alegrias do Sr. Jairo era um filho frade,
residente em outra cidade.

Os profissionais da equipe estabeleceram um planejamento, apods
avaliacdo da realidade do paciente e da familia. Em primeiro lugar foi identificado
guem seria o cuidador do Sr. Jairo. Foi definido pela propria esposa que seria ela
mesma a cuidadora, sendo substituida pelos filhos ou irmaos do Sr. Jairo, quando
necessario. A enfermeira orientou a esposa sobre o funcionamento do servico e 0
namero do telefone, para o qual ela poderia ligar a qualquer hora, pois sempre
haveria alguém de plantdo para orienta-la, além das visitas que seriam realizadas.

A conduta inicial foi a prescricdo de analgésico (associacdo de
codeina e paracetamol de 6/6 horas) e orientacdo do paciente e esposa sobre o0s

mitos dos opiodides, e como deveria ser tomado o medicamento regularmente.
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Na visita seguinte, a cuidadora informou que o Sr. Jairo havia
tomado o analgésico no inicio da noite e conseguira dormir mais tarde, acordando
sem a sensacao de “peso” e sem dor. Voltou a sentir dor, cerca de 10 horas depois,
tomando outra dose do medicamento prescrito. A conclusdo da equipe € que a
insbnia e a fadiga eram resultados da dor nao controlada.

A enfermeira orientou a cuidadora sobre as condutas com relacdes
aos vomitos e eructacdo, dispepsia e drenagem da sonda. A enfermeira e a
nutricionista orientaram também a respeito da sonda enteral, da dieta fracionada, do
complemento alimentar e de outros cuidados especificos. Enfermeira e auxiliares de
enfermagem esclareceram as duvidas da cuidadora sobre os cuidados de
enfermagem.

Nas visitas posteriores, com a presenca da psicologa, o Sr Jairo
contou como soubera do diagndstico e prognéstico de sua doenca. Segundo ele,
havia sido logo apos a cirurgia, pelo capeldo do hospital, a pedido do médico. SO
depois € que o capelao informara a familia, ficando todos muito abalados. Ele estava
ciente da sua terminalidade, embora tivesse esperanca de ficar melhor. Amava o seu
trabalho, gostava de viajar para outros estados, conhecer novas cidades. Procurava
nao pensar, NAo se preocupar com 0 caminhdo, mesmo que tivesse saudades.
Queria cuidar de si, pois se considerava um homem privilegiado.

Numa das visitas, relatara para a equipe que desde que havia
comecado a tomar os analgésicos regularmente ndo havia sentido mais dores. O
que incomodava atualmente eram os vomitos, sendo necessario abrir a sonda
freqientemente.

Todos da familia sabiam que o Sr. Jairo tinha cancer e que estava

em fase terminal. Animavam-no por meio de ora¢des, pensamentos positivos,
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colocando-o para tomar sol no quintal ou brincando. Os netos ficavam um pouco
receosos devido a situagao diferente do avo.

Nas varias visitas realizadas, a psicologa e a assistente social
atenderam a familia, conversando com a esposa, que falara sobre seus anseios e
sentimentos que afloravam no dia a dia, inclusive sobre os filhos adotivos.

Tanto o Sr. Jairo como sua familia foram preparados para a morrer
em casa. Seu veldrio foi em sua casa e a missa de sétimo dia foi celebrada pelo filho
que é frade. Estas informacdes foram fornecidas pela esposa durante uma visita

realizada pela psicologa, apos a morte do paciente.

ANALISE

Este caso elucida a situacdo de uma pessoa que viveu a fase de
terminalidade de um céancer, recebendo cuidados paliativos.
A partir dele, puderam-se revelar os “atributos essenciais”, seus
eventos “antecedentes e consequentes”.
Neste caso, foram identificados os seguintes atributos “essenciais”:
» assisténcia integral;
= controle da dor crénica oncologica,
» equipe interdisciplinar;
» preparo do paciente e familia para a morte;
= cenario de atendimento:domicilio;
= comunicacao franca e honesta;

= visa o0 cuidado e ndo cura;



Resultados e Analise 173

= ortotanasia;
=  autonomia;

= paciente-familia:unidade de cuidado.

O Sr. Jairo recebeu cuidados relacionados as dimensdes fisica,
social, emocional e espiritual, de uma equipe de profissionais que tinha
competéncias especificas para resolucdo dos seus problemas. As condutas foram
previamente comunicadas ao paciente, sendo respeitadas suas decisfes. Os
profissionais mantiveram com o Sr. Jairo e familia, principalmente com a cuidadora,
uma comunicacdo franca e aberta. Optou-se pela ortotanasia, ndo se usando
medidas que antecipassem ou prolongassem a morte. Permaneceu em casa até sua
morte, onde ele e sua familia foram preparados para o evento final, tanto que seu
corpo foi velado em sua prépria casa.

Os “antecedentes” sdo os eventos, acontecimentos ou situacdes que
provocam a expressao do conceito de cuidados paliativos e foram:

= paciente terminal/paciente fora de possibilidade terapéutica;

= sofrimento social, emocional, espiritual e fisico;

= cancer e outras doencas crénicas;

= dor cronica oncoldgica;

= despreparo profissional (dos profissionais do hospital) e

= barreira cultural da familia e da sociedade (desinformacéao do uso

de opidides fortes).

Os antecedentes do “caso- modelo” revelam: um paciente terminal,

com cancer em fase avancada, com dor abdominal pelo tumor e metastases, com
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sofrimento devido ao emagrecimento, aos vomitos e demais sintomas relacionados
ao trato digestivo; preocupado com os filhos adotivos; preocupado com a familia;
nao querendo morrer, fato manifestado pela esperanca de curar-se. O despreparo
profissional ficou caracterizado pelas dificuldades dos profissionais do hospital, no
que concerne ao discutir sobre a morte e o controle da dor que ndo foram
considerados. A barreira cultural esta relacionada a desinformacdo do paciente
sobre o0 uso de analgésicos mais potentes.

Os consequentes foram:

= morte digna;

= qualidade de vida;

= cuidador domiciliar;

= formacéo profissional e

= servico de cuidados paliativos

Os consequentes foram: morte digna, considerando-se que foi na
sua casa, junto de seus familiares, com seus amigos e com 0s seus pertences. A
familia e os profissionais da equipe procuraram dar-lhe conforto nos dias que Ihe
restavam. A dor manteve-se controlada e parte dos sintomas fisicos foram aliviados.
Foi cuidado pela sua esposa e filhos, que se alternavam no periodo noturno. Com
relacdo ao referencial do paciente, sobre aquilo de que gostava e sobre o que
queria, considera-se que houve qualidade de vida.

A equipe era capacitada para implementar cuidados paliativos,
considerando-se que o meédico era especialista, a fisioterapeuta com curso na area e
o restante dos profissionais tinham treinamento especifico, dado pelo médico. O SID,

um servico na modalidade de atendimento domiciliar, havia formado uma equipe
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especifica para cuidados paliativos, no ano de 2000, que atendia os pacientes fora
de possibilidades terapéutica que eram encaminhados dos hospitais da cidade para
sua residéncia.

Com base nesse caso, reconheco que o0s “antecedentes” e
“consequentes” do conceito podem servir para refinar os atributos essenciais e
estabelecer clareza permanente no contexto, onde o conceito é usado (WALKER,;
AVANT, 1988)

O caso exibido prestou-se, portanto, ao propésito de evidenciar o
conceito “cuidados paliativos”, pelos atributos essenciais, eventos antecedentes e
consequentes, assim como para demonstrar a relacdo com as categorias de analise

do conceito, no corpo documental estudado.
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7 EVOLUCAO DO CONCEITO “CUIDADOS PALIATIVOS”

A representacdo do conceito “cuidados paliativos”, por meio de
figura, neste estudo, tem como finalidade demonstrar a historicidade no tempo (ano),
de acordo com o uso, significado e aplicacdo, que para Rodgers (2000), recebe a

denominacéo de ciclo evolutivo.
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A REPRESENTACAO DO CONCEITO DE CUIDADOS PALIATIVOS ATRAVES DE UM CICLO EVOLUTIVO

1991

Cancer no adulto
Terminalidade
Hospital

Assisténcia Integral
Paradigma do cuidado
Controle da dor
crbnica

Qualidade de vida
Morte digna

Equipe Interdisciplinar
Alivio do Sofrimento

1994

Cancer no adulto
Terminalidade
Hospital

Assisténcia Integral
Controle da dor
crbnica

Qualidade de vida
Morte digna

Equipe Interdisciplinar
Alivio do Sofrimento
Ortotanasia

Autonomia
Medicina Medicina
(Oncologia) (Oncologia)
Enfermagem Enfermagem
LEGENDA

1996

Cancer no adulto
Terminalidade
Hospital

Assisténcia Integral
Controle da dor
crbnica

Qualidade de vida
Morte digna

Equipe Interdisciplinar
Alivio do Sofrimento
Ortotanasia
Autonomia
Comunicacao

Medicina
(Oncologia)
Enfermagem
Bioética

uSo

1997

Cancer no adulto
Terminalidade
Domicilio

Controle da dor
cronica

Morte digna

Comunicacao
Autonomia
Comunicacao
Ortotanasia

Assisténcia Integral

Paradigma do cuidado
Qualidade de vida

Equipe Interdisciplinar

1998

Cancer no adulto
Terminalidade
Domicilio

Assisténcia Integral
Controle da dor
crbnica

Paradigma do cuidado
Qualidade de vida
Morte digna

Equipe Interdisciplinar
Comunicacao
Autonomia
Comunicacao
Ortotanéasia

Psicologia ‘J

SIGNIFICADO

APLICACAO

Psicnlnnia

177
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1999

Cancer no adulto e na crianca

Terminalidade
Hospital

Assisténcia Integral
Controle da dor cronica
Paradigma do cuidado
Qualidade de vida
Morte digna

Equipe Interdisciplinar
Comunicacao
Autonomia
Comunicacao
Ortotanésia

Psicologia
Medicina
(Oncologia e
Pediatria)

Figura 3 — Ciclo de desenvolvimento do conceito, segundo tempo (ano), uso, significado e aplicacéo.

2000

Cancer no adulto

Term

inalidade

Hospital
Domicilio

2001

Cancer no adulto e na crianca
Aids
Terminalidade
Idoso
Hospital
Domicilio

cronica

Equipe |

Assisténcia Integral
Controle da dor

Paradigma do cuidado
Qualidade de vida
Morte digna

nterdisciplinar

Comunicacao
Autonomia
Comunicacao
Ortotanasia

™

Assisténcia Integral
Controle da dor cronica
Paradigma do cuidado
Qualidade de vida
Morte digna

Equipe Interdisciplinar
Comunicacao
Autonomia
Comunicacao
Ortotanéasia

e

2002

Cancer no adulto e na crianca

Aids
Terminalidade
Hospital
Domicilio

Assisténcia Integral
Controle da dor cronica
Paradigma do cuidado
Qualidade de vida
Morte digna

Equipe Interdisciplinar
Comunicacao
Autonomia
Comunicacao
Ortotanéasia

178

Medicina
Psicologia
Nutricao

Enfermagem
Fisioterapia

Auxiliar de Enfermagem

Servigo Social

Pastoral

Medicina (Oncologia e D. Transmissiveis)

Enfermagem Psicologia
Fisioterapia Nutrig&o
Auxiliar de Enfermagem

Bioética Servigo Social

Terapia Ocupacional Pastoral

Medicina (Pediatria, Oncologia e D.

Enfermagem
Fisioterapia

Auxiliar de Enfermagem
Bioética

Terapia Ocupacional

Transmissiveis)
Psicologia
Nutricdo

Servigo Social
Pastoral
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A exposicdo do conceito de “cuidados paliativos” por meio de um
ciclo evolutivo, adaptado de Rodgers (2000), continuo no tempo (1991-2002) em
diversos contextos, permitiu visualiza-lo em relacdo ao significado focal (cuidado
humanizado) e amplo (pessoa/familia/ser psicossocial e espiritual); usos expressos
nos atributos essenciais (terminalidade) e sua aplicacdo nas diversas areas de
conhecimento (medicina, enfermagem, psicologia, entre outras).

Assim, o ciclo evolutivo mostra que 0 conceito que surgiu
timidamente e propagou-se no decorrer dos anos, sobressaindo os ultimos anos da
década de 1990 e inicio da década de 2000.

O conceito de “cuidados paliativos”, conforme apresentado na figura
3, mostra que ele operacionalmente focaliza o cuidado nas dimensodes fisica,
psicolégica, espiritual e social da pessoa acometida por cancer ou doenca cronica
degenerativa, em fase terminal, ja que sdo estas condicfes que requerem/visam o
cuidado e ndo a cura. Esta conceituacdo exige uma equipe interdisciplinar, com a
participacdo do paciente e a familia, integrando em objetivos comuns.

O significado de cuidados paliativos, no decorrer do tempo expressa-
se como assisténcia integral ao ser humano, segue o paradigma do cuidado, o
controle da dor crbnica, aborda comunicacgéo franca e honesta, a qualidade de vida,
a morte digna, o trabalho da equipe interdisciplinar, o alivio do sofrimento, segue 0s
principios da bioética e da ortotanasia. E compreendido como cuidado humanizado,
que objetiva o alivio da dor e do sofrimento, visando que ao final o paciente tenha
qualidade de vida e de morte.

Percebe-se que o “significado” de cuidados paliativos, desde a sua

identificacdo na literatura brasileira, manteve-se inalterado, com excecdo da
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“comunicacao” que manifestou-se nos meados da década de 1990. Confirma-se
assim, o significado do conceito de cuidados paliativos para a realidade brasileira.

Em relacdo ao uso do termo cuidados paliativos, observa-se que
inicialmente ele foi vinculado a terminalidade do paciente oncoldgico, no ambiente
hospitalar. No decorrer do tempo, ele foi se estendendo a crianca portadora de
cancer avancado, ao doente de aids e ao senescente e extrapolou o ambiente
hospitalar para o domicilio.

Sintetizando, os cuidados paliativos possibilitam que as pessoas
tenham a morte digna, independente da faixa etaria, da doenca e do cenario em
que estiver.

Quanto a aplicacdo do conceito cuidados paliativos, na analise no
tempo (1991 a 2002), esta se apresenta na area médica, inicialmente na oncologia,
sendo gradualmente incorporado na enfermagem, na psicologia, na bioética, na
teologia, na medicina de doencas transmissiveis, na pediatria € em outras areas

(fisioterapia, servigo social, entre outras), ainda de forma incipiente.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Durante a andlise do conceito de cuidados paliativos, na fase de leitura
das publicacbes indexadas e localizadas pelos descritores “cuidados paliativos”,
“cuidado paliativo” e “medicina paliativa”, houve a constatacdo de que o0s textos
encontrados ndo citavam a expressao cuidados paliativos, além de ndo contextualiza-la
nem seguir a sua filosofia, o0 que diminuiu em 54% a amostra das publicacdes a serem
estudadas.

Tal conclusdo é justificada pelo possivel desconhecimento do tema,
pelos autores das publicacdes no inicio dos anos, por considerarem cuidados paliativos
qualquer abordagem sobre morte ou paciente terminal, independente da
descaracterizacdo do conceito.

A metodologia de Rodgers (2000), que preconiza o estudo do conceito
em fases evolutivas, possibilitou apreender este conceito em toda a sua amplitude de
abordagem e de caracteristicas, situando-o0 nos diversos contextos da area da saude,
de acordo com a disciplina de origem dos autores das publicacdes.

Os atributos essenciais identificados foram o0s seguintes: assisténcia
integral ao ser humano (paciente e familia), seguimento do paradigma do cuidado,
controle da dor crbnica, abordagem da comunicacdo franca e honesta,
operacionalizacdo pela equipe multidisciplinar; multiprofissional e/ou interdisciplinar,
abordagem da morte como processo natural: preparo de pacientes e familiares para a
morte (luto), autonomia e ortotanasia, alivio do sofrimento dos pacientes e familiares,

cenarios de atendimento: domicilio e hospitalal, comunicacédo franca e honesta entre
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paciente, familia e equipe, visa o cuidado e ndo a cura; conhecimento especifico para
atuar em cuidados paliativos,com paciente e familia como unidade de cuidado, inclusédo
de voluntarios treinados e filosofia de cuidados.

Em relacdo aos antecedentes foram encontrados o0s seguintes eventos:
paciente terminal/fora de possibilidade terapéutica, sofrimento psicolégico/social/
espiritual/fisico, céncer e outras doencas crénicas degenerativas, dor crbnica
oncologica, despreparo profissional, barreira cultural da familia e sociedade, dor total,
conspiracdo do siléncio, prolongamento artificial da vida/distanasia, envelhecimento e
falha no sistema de saude relativo a regulamentacdo dos opidides.

Os consequentes encontrados foram: qualidade de vida, morte digna,
formacdo profissional, criacdo de servicos/nucleos de cuidados paliativos, preparo do
cuidador domiciliar, ressignificacdo das relacbes com familiares e ressignificacdo da
vida e da dor simbdlica.

Na analise do termo substituto foram identificados: “hospice” e medicina
paliativa. Tanto “hospice” como medicina paliativa correspondem a filosofia de cuidados
paliativos. Entretanto, o termo medicina paliativa corresponde a uma especialidade
médica, na qual o profissional pode, se quiser, atuar isoladamente, como se observa na
pratica, nos consultorios médicos. No entanto, “hospice” € atividade de todos os
profissionais que atuam com pacientes fora de possibilidade de cura, num trabalho de
equipe interdisciplinar.

A analise revelou que o conceito de cuidados paliativos no Brasil,
cresceu tanto quantitativamente, como qualitativamente no periodo estudado. Em 1991,
quando foi identificado o primeiro artigo sobre o tema, havia apenas uma publicacéo;

trés anos depois € que o segundo texto foi publicado por enfermeiras; e s6 entdo, a
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partir de 1996 € que os textos sobre cuidados paliativos passaram a ser publicados com
mais regularidade. De 1996 a 1998, efetivamente, os autores dos artigos foram
psicologos. As enfermeiras comecaram a divulgar seus estudos a partir de 2000, com
destaque das dissertacdes de mestrado.

Foi surpreendente identificar que a autoria de grande parte das
publicacdes sobre cuidados paliativos é de médicos. Considero que isto seja um reflexo
da preocupacao atual da categoria, especialmente na academia, em tornar a medicina
mais humanizada, visando a pessoa doente e ndo a doenca da pessoa. Outra
constatacdo € que as publicagcbes, na sua grande maioria, foram escritas por
profissionais de categorias distintas, ressaltando suas competéncias individuais e nao
de equipe.

Na analise dos atributos, percebo que os autores desconhecem a
diferenca entre os termos. Pela frequéncia de 41% da expressdo “equipe
multidisciplinar”; 27% da “equipe multidisciplinar”, e 16% da “equipe interdisciplinar”, &
possivel concluir que as expressdes estdo sendo utilizadas de forma incorreta.
Considero que a abordagem em cuidados paliativos deve ser interdisciplinar, ou seja,
profissionais atuando interdependentemente.

Em relacdo a enfermagem, ha a preocupacdo com a qualidade de vida
dos pacientes em fase terminal, mas os profissionais de enfermagem ainda ficam
solitéarios perante o sofrimento destes pacientes e de seus familiares. Em relacdo aos
outros profissionais da saude, ndo ha a preocupacdo de trabalhar em equipe e muito
menos sua a interdisciplinaridade, situacdo na qual cada um tem que dialogar,

aprender, ceder e partilhar.
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O que ocorreu, e ainda ocorre, é que o0s profissionais atuam
isoladamente, sem partilhar suas preocupacdes e limitacdes, além da expectativa sobre
as metas de tratamento. Consequientemente, o paciente ndo € cuidado na sua
integralidade, e assim ndo vé supridas as suas necessidades fisicas, psicolégicas,
sociais e espirituais supridas.

A fragmentacao da assisténcia dos profissionais aos pacientes em fase
terminal pode ser sanada com a criacdo de servicos de cuidados paliativos e
capacitacao dos profissionais, com enfoque no controle da dor total, na discusséo e
estudo sobre o significado da morte para o paciente e profissionais e na abordagem do
relacionamento interpessoal com pacientes, familiares e com a propria equipe e na
comunicacao efetiva.

Outro aspecto decorrente da realidade brasileira é a dificuldade da
formacdo de equipe interdisciplinar nos hospitais de grande, médio e pequeno porte, de
cidades do interior. Nestas situacdes, em que se torna inviavel a equipe, por falta de
recursos humanos ou estruturais, recomenda-se que 0s profissionais estejam imbuidos
da filosofia de cuidados paliativos no seu cotidiano, no tratamento com 0s pacientes
fora de possibilidade de cura, independente dos profissionais envolvidos. Pequenas
acOes, tais como: escutar; olhar nos olhos; prescrever um analgésico com horarios
regulares; permitir a presenca dos familiares; confortar; usar de franqueza e
honestidade; ndo forcar a ingestdo de alimentos, por meio de sondas e vendclise; e
manter a tranquilidade da familia sdo acdes que podem transformar os dias de
sofrimento em dias mais serenos.

Muito h&a de ser feito no pais, em relacdo aos cuidados paliativos, por

exemplo: no ensino, na apropriagdo do conhecimento pelos docentes para que possam
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desenvolver atividades praticas com os académicos e propiciar discussdes que levem
os futuros profissionais a refletirem sobre a questéo finitude; no desenvolvimento de
pesquisas sobre os protocolos de controle de sintomas, sobre a formacao profissional,
sobre a unidade de cuidado paciente/familia, entre outras; nas instituicbes de saude, no
investimento dos recursos humanos, relativo a capacitacdo e criacdo de ambientes
especificos, quer no hospital quer no domicilio; no sistema de saude, na implementacao
dos cuidados paliativos nos servicos publicos, principalmente, nas instituicdes que se
enguadram nos critérios do SUS, assim como nos hospitais especializados em cancer e
nos hospitais-escolas e na mudanca do paradigma do curar para o cuidar, por parte dos
profissionais que ja vivenciam a terminalidade de seus pacientes. Acredito que a partir
do preparo dos profissionais, as outras condi¢cdes: ensino, pesquisa, servi¢cos, sistema
de saude, todos segmentos poderao ser transformados.

Espero que com este estudo, 0 ensino, a pesquisa e a assisténcia
possam ser desenvolvidas e estimuladas, levando, portanto, a uma transformacéao da

realidade dos pacientes em fase de terminalidade.
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RELACAO NUMERICA DOS DOCUMENTOS ANALISADOS SEGUNDO, AUTOR, TiTULO, FONTE E DEFINICOES DE “CUIDADOS
PALIATIVOS” E ATRIBUTOS DO CONCEITO

A gerénciado
cuidado paliativo
de enfermagem ao
cliente oncoldgico
na visita domiciliar

humanizar o acompanhamento deste tipo de
clientela, minimizar seu sofrimento, bem como dos
seus familiares, vendo-os como um ser humano
numa totalidade, tendo como um dos obijetivos
contribuir para a melhoria do seu bem-estar

(0]
DI\(I)C AUTOR/TITULO CONCEITO ATRIBUTOS
1 LOPES, M. C. et Cuidados paliativos sdo cuidados ativos, totais a|- Cuidados ativos e totais
LABORDA, R. pacientes cancerosos e ou com doencas|- Equipe multiprofissional
Enfermagem degenerativas. E também seus familiares, a partir|- Atende as necessidades fisicas, psicoldgicas e
paliativa busca de um grupo multiprofissional - em uma fase na espirituais do doente e familiares
uma nova viséo do gual o paciente ndo tera mais nenhuma|- Controle da dor e dos outros sintomas (nauseas
cuidado com o possibilidade de cura e vomitos...)
paciente - Acompanhamento no luto
- Nao prolongamento da vida, nem retardamento
- Especialidade/Conhecimento especifico
2 PIRES, A. A Acredito que cuidados paliativos vieram para|- Minimiza o sofrimento do paciente e familiares.

Acompanhamento humanizado do paciente e
familiares (bem-estar, apoio, conforto, respeito
inclusive na finitude)

Ser humano na sua totalidade

Controle da dor e outros dos sintomas
Tecnologicamente simples

AcOes educativas para o cuidador domiciliar
Visa o0 auto cuidado
Necessidade de
profissional
Enfermeira desenvolve atividades de cuidados
especificos no domicilio e de gerenciamento do
cuidado a distancia

Equipe multiprofissional

Relacéo de ajuda /disponibilidade de escuta
Especialidade/conhecimento especifico

Poder de decisdo no domicilio pelo enfermeiro
Atendimento ambulatorial e domiciliar

equilibrio emocional do
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KURASHIMA, Y. A.
Avaliacéo de
fatores que
interferem na
predicdo da
sobrevida em
pacientes
pediéatricos
oncoldgicos fora
de possibilidades
terapéuticas
curativas

Existem casos onde mesmo usando todas as armas
terapéuticas disponiveis, a cura ndo € possivel.
Nestes casos, cabe a equipe interdisciplinar
oferecer suporte, informacgédo, conforto e dignidade
ao paciente e sua familia através de assisténcia tao
importante quanto a curativa: os cuidados paliativos.

Equipe interdisciplinar

Conforta paciente e familiar

Reafirma a dignidade do paciente e familia
Participacao ativa da familia no processo de
decisdes

Prepara a familia para a morte

Suaviza o sofrimento do paciente e familiar

SANTANA, M. T. M.
et al.

Nucleo de
Renascimento
Elisabeth Kibler —
Ross — Nurekr:
assisténcia de
saude no modelo
“Hospice”

A assisténcia domiciliar prestada por esta equipe
multidisciplinar, no programa, segue a concepg¢ao
filoséfica de “hospice”, que €é um movimento
relacionado com o “cuidar” do cliente e de seus
familiares diante da morte e do processo de morrer.

Assisténcia domiciliar

Equipe multidisciplinar

Filosofia hospice

Cuidado do cliente e familiar diante da morte e
do processo de morrer

Conforto/assisténcia espiritual

Poder decisério de paciente e familia

Atividades especificas para voluntarios
Atendimento no nivel fisico, emocional, mental
e/ou espiritual

Enfermeira atua em treinamento da equipe,
gerenciamento e assisténcia

Integracéo dos pacientes e familiares
Ortotanasia

DAVID, Rosana

A vulnerabilidade
ao adoecimento e
morte por aids em
usuario de um
servico
ambulatorial
especializado em
DST/AIDS do

Cuidado paliativo compreende um conjunto de
acOes terapéuticas e medidas para confortar e
apoiar individuos que convivem com doencas como
a aids

Medidas para conforto / apoio / protecéo
Lida com a finitude/morte

Acolhimento

Crenca religiosa como aliada
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municipio de So
Paulo

SANTANA, A. D. A.
Cuidados
paliativos ao
doente oncoldgico
terminal em
domicilio:
representacoes
sociais da familia

emergiu um novo paradigma na saude que
aponta para adocdo de medidas explicitamente
humanitarias no atendimento de pacientes
terminais em seu ambiente familiar; onde o cuidar é
oferecido ndo apenas visando a cura mas, para
aliviar os sintomas e o sofrimento do paciente
terminal e sua familia. Nessa perspectivas, todo
empenho deve ser dirigido para possibilitar a
compreensédo e a aceitacdo do processo de morrer
com dignidade.

Humanizag&o do atendimento
Acompanhamento no domicilio

Alivio dos sintomas

Alivio do sofrimento do paciente e familia
Atendimento  das  necessidades
psicologicas e espirituais

Equipe interdisciplinar

Paciente - familia é uma unidade de cuidados
Paciente e familiar podem passar pelas fases de
negacdo, raiva, barganha, depressdo e
aceitacao

Espiritualidade para o enfrentamento

Prepara familia para mecanismos de
enfrentamento da perda

Promove comunicagéo paciente-familia
Instrumentalizacdo da familia para o cuidado

fisicas,

PIMENTA,C.A. M. et
al

Proposta de
contelldo minimo
sobre dor e
cuidados
paliativos nos
cursos de
graduacao da area
de salde.

Consolo, amparo frente a morte, manejo da
depressédo, conforto aos familiares, alivio da dor,
cuidados destinados ao controle de nauseas,
vOmitos, constipacdo, anorexia, caquexia, lesdes
da pele e insénia devem ser dispensados, ndo s6
aos doentes oncoldgicos, mas também aqueles
com sindrome da imunodeficiéncia adquirida
(SIDA) e com doencas neuroldgicas progressivas
ou marcadamente incapacitantes, entre outras
afeccoes.

Consolo e amparo frente a morte
Manejo da depresséo

Conforto aos familiares

Alivio da dor e controle de sintomas

MARCELINO, R.M.
et al.

Cuidado
domiciliar: escolha
ou falta de opgéo?

— Cuidado diario a um paciente com cancer em fase

avancada remete o cuidador a reflexdes sobre a
vida e o viver. Quando a possibilidade de morte se
aproxima, o medo de lidar com esta realidade em
casa pode ser a razdo das dificuldades enfrentadas
pela familia

Equipe interdisciplinar

Apoio a familia

Controle da dor oncolégica

Participacdo do paciente e familiar no processo
de tomada de decis&o

Comunicacao verbal e ndo verbal

Respeito as limitagbes da familia frente a morte
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Domicilio € um bom lugar desde que se respeite
a limitacéo familiar
Etica profissional

BARROS, Newton
Desenvolvimento e
validacéo de
escala para avaliar
gualidade de vida
em pacientes com
cancer avancado

A palavra paliativo deriva do latim pallium,
associada ao verbo palliare, que significa encobrir,
disfarcar, tendo sido adotado pelo moderno
movimento HOSPICE para caracterizar o0s
tratamentos sintométicos que ndo tinham o objetivo
de provocar alteracéo na evolucédo da doenca

Protecéo

Filosofia/movimento hospice

Equipe multidisciplinar

Alivio da dor e dos sintomas em geral

10

GUTIERREZ, P. L.
O que é o paciente
terminal?

Condutas no plano concreto, visando agora, alivio
da dor, a diminuicdo do desconforto, mas sobretudo
a possibilidade de situar-se frente ao momento do
fim da vida, acompanhado por alguém que possa
ouvi-los e sustente seus desejos. Reconhecer,
sempre que possivel, seu lugar ativo, sua
autonomia, suas escolhas, permitir-lhe chegar ao
momento de morrer, vivo, ndo antecipando o
momento desta morte a partir do abandono e
isolamento.

Alivio da dor e de outros sintomas
Diminuicdo do desconforto

Mantém o paciente ativo

Autonomia do paciente

N&o abandonar e isolar o paciente
Trabalho multidisciplinar

Alivio do sofrimento

Acompanhamento do paciente na morte

11

KOSEKI, N.M. et al.
Caracteristicas das
mulheres com
cancer genital e
mamario atendidas
numa unidade de
cuidados

paliativos.

O tratamento paliativo ndo cura: trata mais 0s
sintomas que as enfermidades e mais o doente que
a doenca. Por isso, os familiares e o doente
constituem o alvo da unidade de cuidados e, assim,
o0 atendimento estende-se a todos, desde o
diagnéstico da incurabilidade até o periodo do
processo de luto dos familiares.

Valorizagdo da dor e outros sintomas (anemia,
anorexia, tosse, dispnéia, nausea e voémito,
obstrucéo)

Comunicacao dos profissionais com paciente /
dialogo aberto

Respeito as condi¢des do paciente

N&o abandono pela equipe

Alivio do sofrimento

Reconhecimento das necessidades e problemas
de ordem fisica, emocional, social e espiritual
Acompanhamento individualizado

Assisténcia domiciliar

Paciente e familia sdo uma unidade de cuidado
Atendimento em todas as etapas do processo
de morrer, inclusive no processo do luto
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- Equipe multidisciplinar

12 SCHOELLER, — Portanto, Cuidados Paliativos é um conceito que|- Manejo da dor e dos outros sintomas
M.T.E et al. visa oferecer o melhor tratamento possivel para|- Evita sofrimento do paciente
Cancer: o que pacientes, cujas chances de cura ndo existem. O|- Conforto
fazer quando né&o manejo de mudltiplos sintomas nestes pacientes é |- Morte como processo natural
ha esperancas? um dos maiores desafios, em paises como o nosso, |- Atendimento no hospital e no domicilio
onde pacientes terminais sdo encaminhados para|- Necessidade de profissionais bem treinados
casa com frases “que ndo ha mais o que fazer”. - Ortotanésia
- Integra aspectos psicoldgicos e espirituais
— Auxiliam a familia no enfrentamento da doenca e
no luto
13 LOPES, L. F.etal. O termo “hospice”, utilizado na lingua inglesa, |- Filosofia de tratamento
Aspectos da refere-se a uma filosofia de tratamento voltada para |- Conforto
humanizac&o no o conforto, quando a cura ja ndo € mais esperada. |- Atendimento domiciliar e hospitalar
tratamento de Os “ hospice” podem ser montados em casa ou|- Autonomia do paciente
cirancas na fase hospitais, desde que se garantam algumas|- Controle da dor e dos outros sintomas
terminal. facilidades, objetivando os cuidados paliativos para|- Suporte espiritual
0s pacientes em relagéo aos sintomas dolorosos, ao |- Uso de sedacdo em caso de extremo para
suporte psicolégico do paciente e sues familiares, supressao da dor
ao auxilio da equipe médica; por exemplo:|- Alivio do sofrimento
transporte rapido e, quando necessario, suporte |- Evita a obstinacao terapéutica
espiritual, entre outros. - Supre necessidades basicas de higiene, nutricdo
- Mantém dignidade
- Evitam-se exames em excessos
- Participacao ativa da familia
- Comunicacéo clara
- Morre acompanhado das pessoas que ama, com
a familia preparada
- Boa formacédo médica, humana e ética
14 GUERRA, M. A T. O modelo hospice de assisténcia aos pacientes |- Filosofia de cuidado

Assisténcia ao
paciente em fase
terminal:
alternativas para o
doente com aids.

morrendo passou entdo a ser conhecido mais como
um conceito ou filosofia do que um local de
atendimento. O apoio integral constituiu-se uma sua
caracteristica fundamental.

- Apoio integral em todas dimensdes

- Respeito ao paciente

- Especialidade/Conhecimentos técnicos e de
realizacdo pratica

- Atendimento domiciliar e hospitalar
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Cuidadores bem treinados e disponiveis
Decisdes em conjunto com equipe — paciente-
familiares

Respaldo legal para as decisbes médicas

15 KOVACS, M. J. Um programa de cuidados paliativos que objetiva Manutencdo da esperanca
Sofrimento cuidar das necessidades fisicas, psiquicas, sociais Cuidado das necessidades fisicas, psiquicas,
psicologico de e espirituais necessita promover um estudo sociais e espirituais
pacientes com cuidadoso sobre qualidade de vida de seus Alivio da dor e outros sintomas incapacitantes
cancer avancado pacientes, usando instrumentos afinados para Uso de instrumento para medida de qualidade
em programas de estas medidas. de vida
cuidados Diminuicao do sofrimento
paliativos - Unidade de tratamento € o paciente e a familia
Facilita a comunicacéao entre paciente, familia e
equipe
Escuta ativa (dos sentimentos)
Etica profissional
Respeito a vida
Autonomia do paciente
Ortotanasia (N&o prolonga a vida artificialmente)
16 ELIAS, A.C.A; - No atendimento a pacientes fora de possibilidade Preparo da familia no processo de morrer
GIGLIO,J.S. de cura encontramos sofrimento psicologico Identifica e trabalha as fases de negacéao, raiva,
Intervencéo importante no que se refere aos aspectos psiquicos barganha, depresséo e aceitacdo
psicoterapéutica e espirituais, que sao dois componentes do Oportunidade do reencontro da esperanca
na area de conceito de Dor Total introduzido por Saunders Verdade
cuidados (1991) Uso de técnicas de relaxamento mental e
paliativos para visualizacdo de imagens mentais e questdes de
ressignificar a dor espiritualidade
simbdlica da morte Caracteristicas do terapeuta: suporte para
de pacientes acolher; .sensibilidade emocional;
terminais através .conhecimento; .resolvido em relacdo as perdas
de relaxamento e a morte em si.
mental, imagens
mentais e
espiritualidade
17 KOVACS, M.J. - Entendemos como cuidados paliativos, a atencao | - Alivio de sintomas e controle da dor
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Cuidado
paliativos: quando,
como e porque

completa ao paciente, ndo visando mais a cura e
sim o alivio de sintomas e controle da dor,
frequentemente presentes em pacientes com
cancer em estagio avancgado.

O sistema “hospice” deve ser entendido como uma
filosofia de cuidados aos pacientes com cancer em
estagio terminal, e ndo como um lugar de
internacdo para morrer, como originalmente se
concebia. Trata-se de uma forma de atendimento a
pacientes fora de possibilidades terapéuticas de
cura, onde o foco principal € a qualidade de vida
destes pacientes.

Familia também pode passar pelos estagios
coincidentes com os pacientes (negacao, raiva,
barganha, depressao e aceitacao).

Mantém a esperanca do paciente

Mede a qualidade de vida com escala
Comunicacao: como fazé-lo; acessivel; de
forma adequado; .respeito as necessidades;
responde as perguntas e no ritmo do paciente
Verdade

Respeito ao ser humano

Acolhida

Controle da dor total (envolvimento dos
aspectos fisicos, psiquicos, sociais e espirituais)
Equipe multidisciplinar envolvendo médicos,
enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais,
fonoaudidlogos, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, nutricionistas e o clero
Avaliacdo das necessidades basicas do
paciente e familia

Inclusdo de voluntarios na equipe com tarefas
especificas

Filosofia de cuidados

Modalidade de atendimento: unidade de
internacdo, ala em hospital geral, atendimento
domiciliar, unidade dia

Uso de técnicas corporais (relaxamento,
visualizacédo, massagem e toque)

-Autonomia do paciente

Paciente e familia como unidade de cuidado
Cuidado individual

Trabalho conjunto paciente, familia e equipe
Avalia a forca do ego, capacidade de
elaboracgdo e insight

Ortotanasia ndo prolongamento artificial da vida

18

PESSINI, Léo.

Ha necessidade de uma compreensao filosofica do

Morte como processo natural
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Distanésia: até
guando investir
sem agredir?

cuidado as pessoas nas fases finais de uma
doenca terminal. O hospice afirma a vida e encara
0 ‘“estar morrendo” (dying) como um processo
normal. Hospice enfatiza o controle da dor e dos
sintomas objetivando melhorar a qualidade d vida,
antes que tentar curar uma doencga ou estender a
“vida”. O objetivo dos hospice € permitir, aos
pacientes e suas familias, viver cada dia plena e
confortavelmente tanto quanto possivel ao lidar
com o estresse causado pela doenga, morte e dor
da perda (grief). Nos cuidados de hospice utiliza-
se uma abordagem multidisciplinar que enfoca as
necessidades fisicas, emocionais, espirituais e
sociais dos pacientes e familiares. A equipe de
saude consiste de médicos, enfermeiras,
assistentes sociais, voluntarios treinados e
conselheiros  pastorais que articuladamente
trabalham provendo coordenacdo e continuacao
dos cuidados envolvendo o paciente e sua familia.
Também fazem o seguimento (follow-up) da familia
e aconselhamento aos enlutados apds a morte do
ente querido.

Auxilia o paciente e familiares a lidarem com o
estresse da doenca, morte e perda com
serenidade

Controle da dor e dos outros sintomas

Equipe multidisciplinar (médicos, enfermeiras,
assistentes sociais, e conselheiros pastorais)
Inclusdo de voluntérios treinados na equipe
Enfoque das necessidades fisicas, emocionais,
espirituais e sociais dos pacientes e familiares
Limitag&o do poder médico

Alivio do sofrimento

Morrer como processo normal

Ortotanasia (ndo a distanasia)

Autonomia

19

PESSINI, Léo.
Distanasia: até
guando prolongar
avida?

A filosofia dos cuidados paliativos procura atender
a pessoa na fase final da vida na sua globalidade
ser. Este cuidado promove o bem-estar global e a
dignidade do doente crbnico e terminal. E garante
sua possibilidade de viver a propria morte e de nao
ser expropriado do momento final de sua vida.
Entre outras necessidades que se tornam evidentes
neste contexto, destacam-se: 0 respeito pela
autonomia da pessoa, 0 que nao significa
abandona-la a sua prépria sorte no individualismo;
a verdade sobre sua condicdo de salude e a
participacdo no processo de tomada de decisbes
ajudando-a a elaborar sua propria verdade; o ndo-

Apoio e bem estar global

Dignidade do doente

Paciente vive plenamente a prépria morte
Respeito a autonomia

N&o abandono

Ortotanasia ( ndo abrevia e nem prolonga a
vida)

Morte como processo natural

Filosofia de cuidados

Principios da bioética: principio da veracidade;
principio da proporcionalidade terapéutica;
principio do duplo efeito; principio da prevencao;
principio do ndo abandono e o tratamento da
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abandono; o cuidado pela dor e ndo tratar a pessoa
como mero objeto de cuidados, cuja vida pode ser
abreviada ou prolongada segundo as
conveniéncias da familia, da equipe médica e/ou do
hospital.

dor)

Sedacao como tratamento é inapropriado
Aconselhamento e assisténcia espiritual
Controle da dor e de outros sintomas
Equipe interdisciplinar

Comunicacdo da verdade: o que,
guando, quanto e a quem

N&o forca-se a ingestdo de alimento e agua
Cuidado integral (aspectos fisicos, emocionais,
sociais e espirituais)

Cuidado individualizado e continuado

Relacdo franca e honesta

como,

20 SCHRAMM,F.R. Penso que a préopria concepcdo de cuidados Morte como processo natural
Morte e finitude em paliativos, por ser baseada (pouco importa se Globalidade do paciente e suas necessidades
nossa sociedade: explicita ou implicitamente) no principio da Respeito da autonomia plena.
implicacdes no gualidade de vida para o paciente e seu entorno, N&o expropria a pessoa da experiéncia do seu
ensino dos muito mais do que naquele de sacralidade de vida, morrer
cuidados e por ter em conta a globalidade do paciente e de Humanizagéo das préticas do cuidar e tratar
paliativos suas necessidades, constitui um complemento,
sendo uma alternativa, ao assim chamado
positivismo médico gracas a uma maior
humanizacao das préticas de tratar e cuidar quem
precisa.
21 CASTRO, D A. O objetivo do hospice € permitir aos pacientes e Morte como algo absolutamente normal

A psicologia e
ética em cuidados
paliativos

sua familia viver cada dia de uma forma plena e
confortavel tanto quanto possivel e ajudar a lidar
com o stress causado pela doenca, pela morte e
pela dor.

Viver de forma plena e confortavel quanto
possivel

N&o se sente abandonado

Mantém a identidade do paciente

Respeito a autonomia do paciente

Equipe de atendimento (médico, enfermeiras,
psicologos, assistentes sociais, religiosos, etc )
Alivia a dor seja fisica ou emocional
Ortotanasia evita-se o que é futil, inatil ou
danoso para o paciente

Ameniza a depressao diante da morte
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(psico6logo)

Consciéncia do processo de morrer

Principios que norteiam a bioética no processo
de decisdo: autonomia, beneficéncia, ndo
maleficéncia e justica

Comunicacao honesta e compassiva por parte
dos profissionais

Saber ouvir

22

CAPONERO, R.
Muito além da cura
de uma doenca,
profissionais lutam
para humanizar o
sofrimento
humano

Os cuidados paliativos fundamentam-se em uma
concepcdo global e ativa da terapéutica, que
compreende a atencdo aos aspectos fisicos,
emocionais, sociais e espirituais das pessoas
acometidas por doencas evolutivas cronicas sem
possibilidades
tratamento especifico, ou que ndo o desejem.

razoaveis de respostas a um

Concepcao global e ativa da terapéutica
Atencdo aos aspectos fisicos, emocionais,
sociais e espirituais

Autonomia dos enfermos e de suas familias
Controle dos sintomas

Comunicacao efetiva

Equipe multiprofissional (médicos, enfermeiros,
assistentes sociais, psicélogos, terapeutas
ocupacionais, fisioterapeutas, religiosos e
especialistas em ética)

Aplica-se em todos os niveis assistenciais
(hospitais, unidades e centros especificos e
domicilios)

Considera a morte como processo natural
Ortotanasia nao antecipando, nem adiando a
morte

Mantém a dignidade paciente é encarado como
um ser humano que sofre de uma doenca, e
nao como um simples diagnéstico
Redimensionalizacdo dos valores de avaliacdo
da terapéutica, de uma forma mais realista e
adequada

Utiliza-se tratamento convencional como Qt,
radioterapia se necessario

23

BARBOSA, SMM;
VALLENTE, MT,
OKAY, Y.

O cuidado paliativo reafirma a vida quando o
processo de morrer é considerado normal, ndo
havendo antecipacdo nem postergacdo da morte,

Reafirma a vida quando o processo de morrer é
considerado normal.
Alivio da dor e dos sintomas que geram
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Medicna paliativa:

a redefinicdo da
experiéncia
humana no
processo de
adoecer

buscando proporcionar um alivio dos sintomas
gue geram desconforto e estresse, integrando o
cuidado psicolégico e espiritual. Esse tipo de
cuidado oferece ao paciente uma vida tdo ativa
guanto possivel, até a morte, possibilitando a ele
e sua familia um adequado sistema de suporte.

desconforto e estresse

Oferece uma vida tdo ativa quanto possivel, até
a morte

Equipe interdisciplinar e multiprofissional
(médicos, enfermeiros, assistentes sociais,
fisioterapeutas, terapeuta ocupacional,
farmacéutico e nutricionista)

Comunicacéo efetiva em relacéo a pacientes,
familia e equipe de saude

Combate a ansiedade, medo e depressédo

Uso de terapias ndo medicamentosas
(acupuntura, toque, hipnose, arte e
musicoterapia) associados aos tratamentos
Respeito ao doente e ajuda para que possa se
cuidar até o final

Tratamento domiciliar

Servigo de consultoria em hospitais
Voluntarias na equipe

Atencao integral, observando os aspectos
fisicos, emocionais, sociais e espirituais
Bindmio doente —familia

Promocéao da autonomia

Acolhe o medo e lidar com o isolamento dos
pacientes

Envolvimento das pessoas das diversas
instituicdes religiosas e de conselheiros
espirituais

Educacéo interdisciplinar (controle de sintomas
e temas sobre o impacto emocional da morte)
Sentido humanitario as acdes dos profissionais

24

MELO, AGC.

Os cuidados
paliativos: uma
nova abordagem
em evolucdo no

Propiciar o controle da dor, alivio dos sintomas e
uma qualidade de vida melhor para os pacientes
gue padecem de uma doencga crbnico-evolutiva
sem possibilidades de cura, parecem ser direito
de cada paciente e o dever de cada profissional

Controle da dor e alivio dos sintomas
Respeito a dignidade do ser humano
Formacao especifica para os profissionais,
identificando as necessidades dos pacientes e
familiares, no lidar com o sofrimento e a morte
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mundo.

da area da saude e de toda a comunidade.

Importancia da espiritualidade na reflexdo sobre
os valores e a vida

Poder de decisédo do paciente

Promocéo de um ambiente acolhedor

Equipe multidisciplinar

25

ANDRADE, J.C.C;
ANDRADE FILHO,
A.C.C.

Estamos
preparados para a
Medicina paliativa?

E aquela cujo principal objetivo é promover o
conforto para o paciente nos seus ultimos dias. E
seus principios basicos sdo: a morte como um
processo natural, ndo apressar ou retardar a morte;
promove o alivio da dor e de outros sintomas
incomodativos; integra 0s aspectos psicolégicos,
sociais e espirituais de forma que o paciente possa
aceitar a propria morte da forma mais natural e
integral possivel; oferece suporte o para que o
paciente possa viver da forma mais ativa e criativa
possivel até a morte e oferece suporte para o0s
familiares durante a doenca do paciente e no seu
luto.

A morte € um processo natural

Ortotanasia ndo apressa ou retarda a morte
Integra os aspectos psicologicos, sociais, e
espirituais para que o paciente possa aceitar a
propria morte

Suporte para que o paciente possa viver de
forma mais ativa e criativa possivel

Suporte para os familiares durante a doenca e
no seu luto

Alivio da dor e de outros sintomas
incomodativos

Conforto para o paciente nos seus ultimos dias.
Alivio do sofrimento

Aplicacdo dos principios da bioética: autonomia,
ser beneficente, ndo maleficéncia e justica

26

CAPONERO, R;;
MELO, AGC.
Cuidados
paliativos

Os cuidados paliativos ndo sao a antitese da cura,
mas a constatacdo da realidade em situacoes
onde a busca pela cura pode ser uma mera iluséo.
N&o sdo o abandono, e sim o reencontro de uma
medicina exercida por um ser humano e para um
ser humano que, por sua hova dimensao,
extrapolam-se os cuidados médicos, numa
atencao global ao individuo.

Engloba as necessidades fisicas, psicologicas,
sociais, e espirituais

Morte como processo natural

Ortotanasia Ndo apressa, nem adia a morte
Alivio da dor e de outros sintomas

Suporte ao paciente que morre e a sua familia
Equipe multidisciplinar

O profissionais devem saber (conhecimento),
estar apto (habilidade) e desejar (atitude)
preservar e melhorar a qualidade de vida de
pacientes oncolégicos

Profissionais tém que ser expert na avaliacdo e
manejo dos sintomas fisicos comuns no cancer
avancado, incluindo dor, fadiga, alteracdes
respiratorias, gastrintestinais, alteracdes
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cutaneas.

Aprimora a comunicacgao

Médico deve estar apto para lidar com o
estresses dos membros da familia

Prevencao de “burnout”

Principios éticos (autonomia, paternalismo,
consentimento pés informado..)
Redimensionalizacdo da terapéutica Decisbes
firmes , mas né&o inflexivel em relacdo as
decisBes no final da vida: sedagdo em casos
refratérios; hidratacdo e nutricdo no final da

vida; ordens de nao ressuscitacdo e de
abordagens paliativas, suspensao dos
procedimentos invasivos, suspensdo de

tratamento, eutandsia e suicidio assistido.

27 SCHOELLER, MT. - Numerosos estudos enfatizam a falta de|- Alivio do sofrimento
Dor oncoldgica conhecimento de médicos e de enfermeiros para o |- Controle da dor e de outros sintomas
manejo da dor e de cuidados paliativos. Assim é |- Cuidado domiciliar
uma prioridade para a implementacdo do controle |- Respeito pela autonomia do paciente
do sofrimento.
28 SIQUEIRA,J.E. Profissionais de diferentes é&reas do saber|- Morte como processo natural cada vida humana
A ética e os académico, integrados para proporcionar um chega inevitavelmente ao fim
pacientes atendimento ao paciente e sua familia nesse|- Assisténcia multidisciplinar
terminais periodo crucial da vida.
29 FIGUEIREDO, MTA.| - Devido a caracteristica multiprofissional desta - Participacdo de sacerdotes das diferentes

Educacédo em
cuidados
paliativos: uma
experiéncia
brasileira

atividade médica-assistencial, 0 nome mais
apropriado e mais em voga atualmente em todo o
mundo é Cuidados Paliativos

religides

Caracteristica multiprofissional (medico,
enfermeira, fisioterapeuta, fonoaudiélogo,
psicélogo, entre outros)

Voluntarios

Controle dos sintomas

Morte e sofrimento sdo inerentes ao ser humano
Atendimento ambulatorial

Humanizag&o do sofrimento humano

Visita domiciliar
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30 BRASIL. Ministério |- A énfase na importancia dos sintomas psicolégicos, Valoriza sintomas psicoldgicos, espirituais e
da Saude. espirituais e sociais amplia as responsabilidades sociais
Cuidados desta assisténcia que deve atuar para além do Controle da dor e dos outros sintomas fisicos
paliativos controle de sintomas fisicos, priorizando o alivio do Alivio do sofrimento?
oncoldgicos: sofrimento humano e considerando o impacto de Equipe multidisciplinar
controle da dor suas acdes segundo as consideracbes de Comunicacao entre paciente-familia e equipe
qualidade de vida dos proprios pacientes. Enfermeiros séo os profissionais que mais
avaliam a dor
Treinamento do cuidador
Internacé@o domiciliar
31 BRASIL. Ministério |- A terapéutica paliativa é voltada ao controle Controle da dor e de outros sintomas
da Saude. sintomatico e preservacdo da qualidade de vida Uso de Escala de capacidade funcional
Cuidados para o paciente, sem funcdo curativa, de Alivio do sofrimento
paliativos prolongamento ou de abreviagéo da sobrevida. Abordagem multidisciplinar com médicos,
oncoldgicos: enfermeiros, psicélogos, assistentes sociais,
controle de nutricionistas, fisioterapeutas
sintomas. Voluntarios na equipe
Ortotanasia Sem funcédo de prolongar ou
abreviar a sobrevida
32 KOVACS, MJetal. |- Com todos esses sintomas vé-se que ha muitas Alivio e controle de sintomas

A avaliacdo da
gualidade de vida
em pacientes
oncolégicos em
estado avancado
da doenca

coisas a serem feitas com pacientes nesse estagio,
configurando-se uma éarea importante de trabalho,
gque é a de cuidados paliativos, em que o foco
principal ndo é mais a cura, e sim, o alivio e controle
de sintomas e uma busca de qualidade de vida.

Processo de escuta ativa

Unidade de cuidados é a familia

Maior controle e autonomia de sua vida
Voluntarios

Equipe multidisciplinar (enfermeiras
especializadas, assistentes sociais, médicos
treinados, psicélogos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, nutricionistas e
teblogos)

Atendimento como : equipe de consultoria; ala
do hospital; unidade hospitalar especifica;
hospices

Atendimento domiciliar

Treinamento especifico para o pessoal de area
médica e paramédica
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Uso de escala para medida de qualidade de
vida

33 BROMBERG, - Cuidados paliativos significam a preocupacgéo - Unidade de cuidado é o paciente e familia
MHPF. com a melhora da qualidade de vida do paciente |- Ac&o multiprofissional
Cuidados terminal e com a melhora da qualidade da morte. |- Uso de instrumentos de avaliacdo de qualidade
paliativos para o de vida
paciente com - Apoio na dor total ( fisico, psicoldgico, social e
cancer: uma espiritual)
proposta - Alivio dos sintomas de sofrimento
integrativa para - Equipe multidisciplinar
equipe, pacientes - Equipe multiprofissional
e familia. - Ttreinamento do cuidador
- Mantém no domicilio se houver condicbes
- Apoio religioso supre necessidades espirituais e
de ordem pratica
- Comunicacdo falha e prejudicada entre
paciente-familia e equipe
- Busca de alternativas como benzedeiras,
grupos de oracédo, medicamentos néao
receitados pelos médicos, mas indicados por
conhecidos.
- Acompanhamento dos familiares no luto
- Participacédo de voluntarios
- Finitude é uma condi¢cdo humana
- E uma especializacéo e requer uma formacéo
especifica
- Filosofia de vida
34 KOSEKI, N.M. - .Iniciou-se o atendimento especializado a pacientes |- Conforto e bem — estar
O programa de com cancer em fase avancada, fora de|- Equipe multidisciplinar (médica, enfermeira,
cuidados possibilidades de cura ou em fase terminal, com o psicologa e assistente social)
paliativos do objetivo de proporcionar-lhes melhor qualidade de |- Alivia os sofrimentos

CAISM: o alcance
da medicina

vida e, com isso, uma morte sem dor. Para que
essa meta seja alcancada, ha uma equipe
multidisciplinar ~ trabalhando com a mesma
finalidade...

Controle dos sintomas

Procura resolver os problemas fisicos,
psicoldgicos, sociais e espirituais do paciente e
seus familiares
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Atendimento hospitalar

Psico6loga ajuda os familiares nas dificuldades
decorrentes do processo evolutivo da doenca,
da morte e no luto

Treinamento para cuidadores (Enfermeira
orienta os cuidadores em como realizar
curativos, limpezas, manipular ostomias, cuidar
das escaras, ministrar as medicacoes ,
principalmente analgésicos, dar banho e outros
procedimentos).

Assistente social facilita as transacdes de
aposentadoria da paciente, seguro social, visita
do esposo e filhos, informando os
empregadores e diretores de escolas sobre a
situacdo da enferma.

Atitude humanitéaria

Acolhimento Cria um ambiente de solidariedade
e intimidade, como dando “permissao” ao
paciente para morrer

A sedacdo como opc¢ao terapéutica, como
alternativa para o controle de sintomas
refratérios e intoleraveis

Maior participacdo do doente e seus familiares
nas decisfes

Respeito ao maximo do desejo do paciente
Principios éticos na decisdo médica em relacéo
ao paciente — veracidade, autonomia,
beneficéncia, ndo maleficéncia

Prevencéo de “bornout” Solicita ajuda de outro
profissional para ajudar a equipe

35

PAVANI, N.J.P.
A abordagem da dor
no cancer

A equipe multidisciplinar ou equipe de cuidados
paliativos é fundamental no manejo global do
paciente com dor cancerosa e sua composicao é
variavel, envolvendo médico, enfermagem,
psicoterapeuta, fisioterapeuta, terapeuta

Equipe multidisciplinar (médico, enfermagem,
psicoterapeuta, fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, assistente social, sacerdote)
Voluntarios na equipe

Bem-estar fisico, social, espiritual, psicélogo e
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ocupacional, assistente social, sacerdote, além de
amigos, vizinhos e voluntarios, que tém de estar
coletivamente envolvidos com o bem estar fisico,
social, espiritual, psicélogo e financeiro do doente e
sua familia.

financeiro do doente e sua familia.

Cuidados essenciais

Alivio da dor

Alivio do sofrimento

Evita-se quanto possivel droga que promovam
sonoléncia

Redimensionalizacdo do tratamento Evita-se
exames diagnosticos por imagem, ou
laboratoriais e indicacdes cirargicas que nao lhe
trardo beneficio

Comunicacao Esclarecimento sobre as
condutas médicas, sem a iluséo de
possibilidade de cura

Pacientes com dor passam pelas fases
descritas por Elizabeth Kilbler-Ross

36 SOUZA, E.P,; Em cuidados paliativos, sempre € possivel Morte como processo natural
GONGCALVES, S.P.. fazermos algo para amenizar o sofrimento, Diminui angustia e sofrimento
Viséo e atuagao do sobretudo dessas pacientes que atendemos. Elas Profissional deve estar equilibrado
enfermeiro na nos pedem um toque de carinho, de Preparo especifico Preparo para prestar
assisténcia a sensibilidade, de amor, de dignidade (que sua assisténcia tanto em nivel ambulatorial como
pacientes fora de morte seja tdo digna quanto foi sua vida). domiciliar, como na internag&o hospitalar.
possibilidade Equipe multiprofissional (médica cordenadora,
terapéuticas. enfermeiras, psicéloga e assistencial social)
Enfermeiras prestam cuidados fisicos e
assisténcias emocionais para pacientes e
familiares.
Visa o controle da dor
Reducéo do sentimento de isolamento
Treinamento de cuidadores
37 REZENDE,V.L. - A assisténcia psicolégica ao paciente com cancer A morte € uma das etapas da vida
Os ultimos avancado fora de possibilidades curativas, no Visa a humanizac¢éo da assisténcia na fase final
momentos: CAISM, esta vinculada a uma proposta mais ampla Ajudar o paciente nas deferentes dimensoes:
abordagem de atuacao de uma equipe (Programa de Cuidados corpo, mente e espirito

psicolégica para
pacientes

Paliativos), visando a humanizacdo da assisténcia
na fase final. O maior desafio da equipe, neste

Alivio dos deferentes tipos de dor
Pacientes precisam saber que néo seréo
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terminais. momento, é ter sensibilidade para ajudar o paciente abandonados, mas amparados
em suas diferentes dimensfes: corpo, mente e|- Equipe (médico, assistente social,
espirito. fisioterapeuta, enfermeira e psicologa)
- Fortalecimento do canal de comunicacéo entre
a equipe e a familia
- Disponibilidade de ouvir.
- O terapeuta precisa percorrer um caminho
dentro de si mesmo
38 OLIVEIRA, F.P. Assim, trata-se de algo que cobre, protegendo |- Morrer acompanhada pelas pessoas que ama
Cuidados uma pessoa considerada de grande valor e|- Dignidade até o final
paliativos em dignidade. O paciente, mesmo sem possibilidade |- Alivio do sofrimento
Pediatria de cura, ou limitado por deficiéncias fisicas ou|- Modalidade: hospitais de pequena dimenséao
com sofrimento intenso, terd sempre um grande especializados em c. p.; unidade de cuidados
valor e dignidade, devendo receber um tratamento paliativos nos hospitais; equipe movel de
paliativo, o melhor possivel. cuidados paliativos no interior do hospital;
- Modulados pelos principios da beneficéncia,
autonomia, do respeito pela vida.
- Tratamento da dor fisica
- Evita-se excessos de exames
- Manuteng¢éo no domicilio
- Perda de crianga € mais dificil de aceitar
- Respeito aos aspectos religiosos e culturais da
familia
- Acolhe o paciente e familiares/ ndo abandona
- Conforto
- Apoio no luto
39 RODRIGUES, I.G; O enfoque dos Cuidados Paliativos € o ser|- Ser humano integral (necessidades fisicas,
RODRIGUES, L.F. humano integral, com suas necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais)
Cuidados psicolégicas, sociais e espirituais. Portanto, |- Diferentes profissionais
paliativos: um diferentes  profissionais complementam as|- Unidade paciente-familia
desafio a ser competéncias especificas na assisténcia da
conquistado. unidade paciente-familia.
40 NASCIMENTO- A importancia atribuida ao cuidado paliativo, a|- Abordagem holistica
SCHULZE, C.M. esperanca e as habilidades profissionais |- Prética profissional interdisciplinar
Hospices, cuidado necessarias para se oferecer um apoio|- Aceitacdo de uma morte digna
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paliativo e o novo
paradigma de
saude.

personalizado ao paciente, garante que se cumpra
o objetivo central do Hospice que é o de manter
qualidade de vida até a morte.

Mantém a esperanca

-Apoio personalizado
Comunicacao

Combate a conspiracao do siléncio
N&o abandono

Busca da vivéncia espiritual
Controle de sintomas

Cuidado domiciliar
Aconselhamento aos enlutados
Terapias adjuvantes — homeopatia, acupuntura,
aromaterapia, meditagado
Organizacéo de voluntarios

Equipe multidisciplinar

41

BERNARDO, C.L.E.
Nos cuidados
paliativos.

Podemos concluir que o Hospice contemporaneo
€ um conceito de cuidado, uns programas
compreensivos estendido a pacientes e familiares.
O sucesso dos cuidados paliativos requer atencao
de todos os aspectos do sofrimento do paciente.
Dificilmente, um Unico profissional consegue
atender todas as necessidades, portanto, a
eficacia do cuidado paliativo vai depender da
integracdo de varios profissionais de salde, ou
seja, um time multidisciplinar.

Nova especialidade médica

Avancos médicos e cientificos em farmacologia,
cirurgia e radioterapia aplicada aos cuidados
paliativos

Atencao aos aspectos do sofrimento do
paciente

Time multidisciplinar

Filosofia de cuidados

Modalidades de atendimentos(na unidade de
internacdo; unidade de cuidados paliativos;
Servigo de assessoria e consultoria para
hospitais gerais)

Atendimento domiciliar

Assisténcia global

Controle de sintomas (anorexia, caquexia,
nauseas e vomitos, constipacéo, tosse,
dispnéia, estertor do moribundo, prurido,
Ulceras de decubito, Ulceras malignas, edemas)
Promocéo de conforto

Autonomia Manutencédo da independéncia
Prevencéo da solidéo e isolamento
Comunicacao ( preparo para a morte do ente
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querido, estimular contato fisico, verbalizagao
do carinho e amor)
Acompanha a familia no periodo do luto

42

LIMA,RAG.
Experiéncias de
pais e de outros
familiares de
criancas e
adolescentes com
cancer: bases para
os cuidados
paliativos

Pela complexidade, o cuidado paliativo requer um
planejamento interdisciplinar e uma acéo
multipriofissional: a inclusdo da familia e a
utilizagdo dos recursos disponiveis na comunidade
sdo aspectos fundamentais. Por essas
caracteristicas podes ser prestado em hospitais,
unidades de saude ou no préprio domicilio.

A abordagem dos cuidados paliativos pode atender
as demandas familiares, pois tem como objetivo o
alivio da dor, dos outros sintomas e oferecer
suporte emocional e espiritual

Planejamento interdisciplinar e acdo
multiprofissional

Inclusdo da familia e a utilizacdo dos recursos
disponiveis na comunidade

Atendimento em hospitais, unidades de saude
Unidade de cuidado: crianca e familia

Inclusdo dos familiares nos processos de
tomada de deciséo

Busca de suporte espiritual

Alivio da dor e de outros sintomas
Planejamento dos cuidados embasados nas
necessidades fisicas e emocionais, nos valores
culturais e éticos, na tradicao religiosa e nos
recursos humanos e materiais disponiveis.

A acdo ndo é movida apenas pela competéncia
técnico-cientifica, sdo também, determinadas
por questdes politicas, éticas, culturais, sociais
e subjetivas.

- Comunicacdo franca entre a equipe de
saude e a familia.

Autonomia do paciente e familiar na deciséo do
local da morte do paciente. O local da morte do
paciente vai depender dos desejos do paciente
e da familia, da disponibilidade de recursos dos
servi¢os de saude, da capacidade e habilidade
dos pais para o cuidado e das estruturas de
apoio.

Acompanhamento no luto

43

KOVACS, M.J.
Autonomiae o
direito de morrer
com dignidade.

7

O objetivo destes programas é a diminuicdo do
sofrimento causado por doencas malignas e
degenerativas. Nao se propde a realizar
diagnoésticos sofisticados ou tratamento com alta

Favorece a autonomia

Controle de sintomas (dor, fraqueza,
nausea/vomito, escaras, feridas..)
Modalidade de atendimento: atendimento em
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tecnologia, mas sim buscam oferecer alivio de
sintomas incapacitantes e melhora da qualidade de
vida.

unidade de internacéo; consultoria em hospitais
gerais e hospital dia ou centro de vivéncia
Escuta mais atenta

Aspectos éticos (autonomia, coeréncia).
Tratamento de tecnologia simples
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APENDICE 3
RELACAO DE ATRIBUTOS ESSENCIAIS (E) E SECUNDARIOS (S) DE “CUIDADOS PALIATIVOS” SEGUNDO, ORDENACAO
NUMERICA DOS DOCUMENTOS ANALISADOS.

ATRIBUTOS E/S

N° DOCUMENTOS

Assisténcia integral do ser humano (paciente e familia) 1,234,556, 7889 10 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 18, 19, 20,
22, 23, 25, 26, 30, 33, 34, 35, 36, 37, 38, 39, 40, 41, 42, 44

Controle da dor crénica oncolégica 1,2,6,7,8,9, 10, 11, 12, 13, 15, 17, 18, 19, 21, 22, 23, 24, 25,
26, 27, 29, 30, 31, 32, 34, 35, 36, 37, 38, 40, 41, 42, 43, 44

Equipe: multidisciplinar/ multiprofissional/interdisciplinar 1,2,3,4,6 8,9 10 11, 17, 18, 19, 22, 23, 24, 26, 28, 29, 30, 31,
32, 33, 34, 35, 36, 37, 39, 40, 41, 42,44

Morte como processo natural: preparo para a morte para o pacientese |1, 2, 3,4, 5, 6, 7, 8, 10, 11, 12, 13, 16, 18, 19, 20, 21, 22, 23, 25,

familiares (luto)

26, 33, 34, 38, 40, 41, 42

Autonomia do paciente/ principios da bioética

3, 4, 8, 10, 13, 15, 18, 19, 20, 21, 22, 23, 24, 25, 26, 27, 32, 34,
35, 38, 41,42, 43,44

Alivio do sofrimento dos pacientes e familiares

2,3, 6,10, 11, 12, 13, 15, 18, 21, 25, 27, 29, 30, 31, 33, 34, 35,
36, 38, 41

Cenarios de atendimento: domicilio e hospital

2,3,4,6,8, 11, 12, 13, 14, 17, 22, 23, 27, 29, 30, 32, 33, 38, 40,
41, 42,44

Comunicacao franca e honesta com paciente - familia - equipe

2,6, 8,9 11, 13, 15, 16, 17, 19, 21, 22, 23, 26, 30, 35, 37, 40,
42,44

Visa o cuidado e ndo a cura

3,6,10, 11, 13, 15,17, 18, 19, 23, 26, 31, 32, 34, 36, 38, 40

Ortotanasia

,4,12,13,15,17,18, 19, 21, 22, 25, 26, 31

Conhecimento especifico para atuar em cuidados paliativos

Paciente — familia como unidade de cuidados

4
, 2,12, 13,14, 22, 23, 24, 26, 32, 33, 36
6

Inclusao de voluntarios treinados

1
1
4,6,11, 14, 15,17, 18, 23, 32, 33, 39, 42
4,17,18, 23, 29, 31, 32, 32, 35, 40

Filosofia de cuidados

4,9,13,14,17,44, 41,44

Redimensionalizacdo da terapéutica (mais realista e adequada)

13, 15, 22, 26, 35, 38

Uso de instrumento para avaliacdo de qualidade de vida 9, 15, 17, 32, 33
Tecnologia simples/ cuidados essenciais 2,13, 17, 35, 43
Viséo da pessoa individualmente 11,17,19, 21,40
Mantém esperanca 15,16, 17, 40
Enfermeira desenvolve atividade gerencial, educativa (familia e 2 4,34 36

equipe), e de cuidados especificos
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Equilibrio emocional dos profissionais 2,16, 36, 37
Uso de escala de capacidade funcional 31

Médico deve estar apto para lidar com os estresses dos membros da 26

familia
Avalia a forca do ego, capacidade de elaboracéo e insight 17
Limitacdo de atendimento sé pelo médico 18

N&o forca a ingestdo de alimento e agua 19
Respaldo legal para decisdes médicas 14
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RELACAO DOS EVENTOS ANTECEDENTES DE “ CUIDADOS PALIATIVOS” SEGUNDO ORDENACAO NUMERICA DOS

DOCUMENTOS ANALISADOS

ANTECEDENTES

N° DOCUMENTO

Paciente terminal/Paciente fora de possibilidade de cura

1, 2,4,6,9, 10, 13, 14, 15, 16, 18, 19, 22, 24, 26,
28, 29, 32, 33, 34, 37, 38, 44

Sofrimento psicolégico/social/espiritual/fisico

2,4,5, 6,11, 13, 14, 15, 16, 17, 18, 19, 20, 21,
23, 24, 26, 30, 32, 33, 34, 39, 42, 43,44

Cancer nas diferentes fases da vida e outras doencas cronicas de dificil controle

3,5,6,7,8, 11, 12, 14, 17, 22, 25, 30, 31, 32, 34,
37, 40, 42

Dor crdnica/ oncologica

1,7,8,09,11, 15, 21, 23, 24, 27, 30, 32, 33, 34, 35,
42,44

Despreparo profissional (relativo a obstinacdo terapéutica, comunicacéo,
enfrentamento da morte, formacdo para a cura, uso de opioides, controle dos
sintomas, familia)

3,6,7,9,12, 13, 14, 21, 22, 23, 27, 28, 33, 39,41

Conspiracéo do siléncio/ desinformagao

6,7,13,15,17,19, 33, 38, 42

Barreira cultural da familia e sociedade (enfrentamento da morte, morte no
domicilio, tabu sobre os opioides, considerar que o hospital € o melhor lugar para
morrer) + impoténcia dos profissionais

6, 8, 13, 14, 23, 26, 33, 38, 42

Dor Total

4’ 15’ 161 231 30; 33, 42,44

Prolongamento artificial da vida/ distanasia/ obstinacdo terapéutica

14, 26, 28, 38, 43

Envelhecimento 3,14, 22, 31, 39
Falha no Sistema de Saulde relativo a regulamentacéo dos opidides + Preconceito | 12, 14
dos médicos/Poucos servicos de cuidados paliativos/preconceito dos médicos 22,29,42
Inércia dos profissionais de salude diante do paciente que sofre 12
Publicagdo de um artigo sobre assisténcia ao doente que morre em

. . . 14
hospital(abordagem semelhante a do conceito hospice
Cursos sobre a Psicologia da Morte/Estudo e pesquisa sobre tanatologia na 14. 29
psicologia e enfermagem '
Reacdo a medicina altamente tecnificada 19
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RELACAO DOS EVENTOS CONSEQUENTES DE “ CUIDADOS PALIATIVOS” SEGUNDO ORDENACAO NUMERICA DOS
DOCUMENTOS ANALISADOS.
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CONSEQUENTES N° DOCUMENTOS
Qualidade de vida (promoc¢éo, manutencao) 1,236 7 9 11, 12, 14, 15, 16, 17, 18, 20, 22, 23,
’ 24, 25, 27, 30, 32, 33, 34, 35, 36, 40, 44

Formagéo profissional 1,2, 3,4,6, 7,10, 11, 12, 14, 15, 17, 19, 20, 21, 24,
25, 26, 28, 29, 33, 34, 35, 36, 40, 41,42

Morte digna 1, 2, 3, 4, 6, 13, 16, 17, 18, 19,23, 24, 28, 29, 31, 33,
34, 35, 36, 40

Criacao de Servigos/Nucleos de Cuidados Paliativos (hospitalar, domiciliar) 21%8243 4,6, 11, 14, 15,18, 19, 23, 24, 25, 26, 27, 29,

Preparo do cuidador domiciliar 2,3, 6,14, 30, 33, 36

Ressignificacdo das relacdes com familiares 2,6,13, 15,18, 19, 24

Ressignificacdo da vida e da dor simbdlica sara linda inés feia da morte 13, 15, 16, 17, 18, 19, 24

Ressignificacdo da dor simbélica da morte 16

Criacdo de um modelo preditivo determinado a probabilidade de o6bito 3

Desenvolvimento e validacdo de escala para avaliar qualidade de vida em 9

pacientes com cancer avancado

Assisténcia de qualidade 3,

Producdo de tese e dissertacbes sobre o tema 19

Escassez de profissionais capacitados para implantacdo de atendimento de 6

Servico
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RELACAO DOS TERMOS SUBSTITUTOS DE “CUIDADOS PALIATIVOS” SEGUNDO, ORDENACAO NUMERICA DOS DOCUMENTOS

ANALISADOS.

TERMOS SUBSTITUTOS

N° DOCUMENTOS

Hospice

1,4,5,9, 13, 14, 18, 19, 21, 23, 24, 28, 32, 33, 38, 40,41

Medicina Paliativa

2, 11, 18, 19, 23, 25, 41




ERRATA

pagina onde se lé leia-se
69 “20 publicacdes indexadas” “21 publicacdes indexadas”
71 “20 publicacdes indexadas” “21 publicacdes indexadas”

71 “24 foram localizadas” “23 foram localizadas”



