Fractal: Revista de Psicologia, v. 27, n. 2, p. 165-176, maio-ago. 2015. doi: http://dx.doi.org/10.1590/1984-0292/943

Cuidados paliativos: desafios para cuidadores e profissionais de saude*

Railda Fernandes Alves,** Samkya Fernandes de Oliveira Andrade, Myriam Oliveira Melo,
Kilvia Barbosa Cavalcante, Raquel Medeiros Angelim
Universidade Estadual da Paraiba, Campina Grande, PB, Brasil

Resumo

Os Cuidados Paliativos (CP) visam a humanizagdo do cuidado, a diminuicdo do sofrimento e a preservac¢do da qualidade de
vida do paciente em estado terminal e de sua familia. Os objetivos foram conhecer os discursos e as praticas sobre os CP, e
as dificuldades no exercicio desses cuidados. O método foi quantiqualitativo. Os participantes foram profissionais de saiide e
cuidadores NAO profissionais (N=59) de dois hospitais de Campina Grande-PB. Os instrumentos foram um questiondrio e uma
entrevista. A andlise dos dados orientou-se pela andlise da enunciagdo. A andlise dos discursos mostrou que os CP sdo entendidos
como praticas voltadas ao alivio da dor, ao amparo a familia do paciente e ao uso de medicamentos. Existem duvidas quanto
aos fazeres do psicologo nos CP, ainda que sejam efetuadas praticas correlatas. Este estudo foi relevante porque podera indicar
politicas publicas voltadas a promog¢do da qualidade de vida de pessoas com doengas terminais.
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Palliative care: challenges for caregivers and health care providers

Abstract

The palliative care (PC) aims at humanization of care, at the decrease of suffering and at the preservation of the family and patient’s
quality of life during his terminal illness. The objectives were to get to know the discourses and practices regarding PC and the
difficulties related to the activities of this kind of care. The method was quanti-qualitative. The participants were health care providers
and NON-professional caregivers (N=59) from two hospitals in Campina Grande- PB. The instruments were: a questionnaire and an
interview. The analysis of information was oriented by the analysis of enunciation. The analysis of discourses has shown that PC is
understood as practices towards pain relief, as support to the patient s family and finally, as the use of medications. There are doubts
concerning psychologists’ performances regarding PC, even if correlate practices are done. This study was relevant because it will
be able to indicate public policies concerning the increase of people’s quality of life with terminal illnesses.

Keywords: palliative care; health care providers; psychologists, caregivers; quality of life.

1 Introducao

A discuss@ao em nivel mundial sobre os Cuidados
Paliativos (CP) tem sido balizada pelo fendmeno do en-
velhecimento populacional e as consequentes mudangas
nos quadros epidemioldgicos observadas nas tltimas dé-
cadas. O envelhecimento populacional esta transforman-
do rapidamente a epidemiologia das doengas cronicas.
Tal transformacao afeta também as praticas de satide dos
diversos seguimentos profissionais, pondo em evidén-
cia a necessidade de adaptacdo de novas tecnologias em
saude para atender as demandas desse novo perfil epide-
mioldgico. Os Cuidados Paliativos ndo sdo praticas ex-
clusivas dos quadros de doencas cronicas, degenerativas
e do envelhecimento. Entretanto, ¢ neste contexto que
tais cuidados encontram maior aplicabilidade.

Essa conjuntura leva ao questionamento da contribui-
¢do do profissional de Psicologia, em exercicio dos cuida-
dos paliativos junto as equipes multiprofissionais. E serviu
de cimento para a constru¢do dessa investigagao que teve
como objetivo principal conhecer os discursos sobre os CP
circulantes entre profissionais de satide e cuidadores NAO
profissionais. Especificamente, se quis identificar os desa-
fios enfrentados pelos diversos profissionais da satde, no
processo de cuidar de enfermos terminais; conhecer as di-
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ficuldades enfrentadas por esses profissionais no ambiente
hospitalar; saber como se da a relagdo entre profissional e
paciente clinicamente complicado no contexto hospitalar;
conhecer a visdo da equipe multiprofissional sobre o papel
do psicologo no exercicio dos CP.

1.1 Cuidados Paliativos: historico e definigoes

O inicio da filosofia dos CP esta entrelagado ao surgi-
mento dos hospices (hospedaria ). Os hospices se origina-
ram na Idade Média e seu surgimento foi influenciado pelas
peregrinacdes dos cristdos aos lugares santos, em razdo das
longas distancias percorridas por meses € até anos. No de-
correr da caminhada muitos adoeciam e eram recolhidos
para os hospices que funcionavam como uma espécie de
asilo, abrigo ou refugio, fundados e dirigidos por religiosos.
Nos hospices, os viajantes permaneciam o tempo necessa-
rio para se recuperarem e continuarem sua peregrinacao.
Nesses lugares se objetivava o acolhimento e o alivio do
sofrimento, muito mais do que a cura da enfermidade (AS-
SOCIACAO NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS
[ANCP], 2009; PORTAL HOME CARE, 2015).

O primeiro Aospice que apresentou uma visao holisti-
ca da pessoa humana foi o St. Christopher’s Hospice, em
Londres. Fundado na década de 1960, do século XX, pela
enfermeira, médica ¢ assistente social, Cicely Saunders.
A preocupagdo de Saunders era com o cuidado humani-
zado mediante o alivio da dor e o controle de sintomas.
Sua filosofia em relagdo aos cuidados com os pacientes
terminais influenciou muito os cuidados em saude da épo-
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ca, bem como gerou novos posicionamentos em relagdo
a morte ¢ a elaboragdo do luto (ANCP, 2009; PESSINI,
2005; PEIXOTO, 2009). Em fungdo disso, Saunders pas-
sou a ser conhecida como pioneira do chamado movimen-
to hospice moderno, que amplia o termo ndo mais como
um local de pratica dos CP, mas como uma filosofia de
trabalho caracterizada por um programa de suporte que
ajuda pacientes e familiares durante o periodo final da do-
enca (ANCP, 2009; PESSINI, 2005; PEIXOTO, 2009).

A medida que esta filosofia foi se desenvolvendo, sua
defini¢ao foi sendo modificada, de modo que em 1990, a
Organiza¢do Mundial de Satde (OMS) define cuidados
paliativos como o cuidado ativo de pacientes cuja doenga
ndo responde mais a um tratamento curativo. Devendo a
interven¢ao se direcionar ao controle da dor e de outros
sintomas ou problemas de ordem psicologica, social e
espiritual. Objetivando proporcionar a melhor qualidade
de vida para os pacientes e seus familiares (OMS, 2008).

Esta defini¢ao produziu discordancias em relagdo ao ter-
mo “curativo”, uma vez que algumas condigdes cronicas,
que embora ndo possam ser curadas, sdo compativeis com
uma expectativa de vida longa. Este termo estimuloua OMS
a redefinir o conceito a fim de adapta-lo. Assim, em 2002,
surge o atual conceito: Cuidados Paliativos sdo medidas
que objetivam o aumento da qualidade de vida de pacientes
e de seus familiares que enfrentam problemas associados
a doengas ameagadoras de vida, por meio da prevengdo e
identificagdo precoce, avaliagdo correta e tratamento, pro-
porcionando o alivio da dor e de outros problemas fisicos,
psicologicos, sociais e espirituais (SANTOS; PAGLIUCA;
FERNANDES, 2007; PESSINI, 2005).

A partir da nova defini¢do, Pessini (2005) destaca al-
guns principios fundamentais dos CP: a valorizagdo da
manutengdo do nivel 6timo de dor e administracao dos
sintomas, o que levard em conta o diagndstico correto e
a histéria de vida detalhada do paciente; a morte ¢ vista
como um processo natural — o morrer nos CP ndo pode
ser apressado nem abreviado, o objetivo ¢ garantir a me-
lhor qualidade de vida possivel ao paciente, pois quando o
processo da doenga conduz para um fim natural, o doente
deve receber conforto fisico, emocional e espiritual; a as-
sisténcia a familia do paciente para auxiliar a lidar com a
doenga e com o luto, mesmo antes do momento da morte
do doente. Todos esses cuidados, no entanto, exigem uma
abordagem em equipe, por parte dos profissionais de sau-
de, como médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psico-
logos, cuidadores ndo profissionais, dentre outros.

1.2 Cuidados Paliativos no Brasil

De acordo com Rodrigues (2004), os CP se conso-
lidaram no Brasil durante os anos de 1980, periodo que
coincide com o fim do regime da ditadura militar. Em tal
contexto predominava na saiide o modelo hospitalocéntri-
co e curativo, a formagao de profissionais de saude voltada
aos aspectos biologicos, e as assisténcias de saude eram pre-
dominantemente individuais e fragmentadas. Os pacientes,
por sua vez, tinham morte solitaria, sem a presenga de seus
familiares e muitas vezes morriam sem o conhecimento de
sua situacao clinica (PEIXOTO, 2009; ANCP, 2009).
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A década de 1980 testemunhou os primeiros avangos
com a criagdo dos primeiros servigos voltados aos CP no
Brasil, como o do Rio Grande do Sul (1983), Sao Paulo
(1986) e Santa Catarina (1989). Na década de 1990 pros-
seguem os avangos com a abertura dos cursos na Escola
Paulista de Medicina, que sdo pensados a partir da filoso-
fia dos CP; e a criacdo do Instituto Nacional do Cancer,
projeto pioneiro do Ministério da Satde, que em 1998
inaugura o hospital unidade IV, dedicado exclusivamente
aos CP. Foi s6 em 2004 que aconteceu a inauguragio da
Hospedaria (hospice) no Hospital do Servidor Publico
Municipal de Sdo Paulo (PEIXOTO, 2009).

A medida que a pratica de CP foi se fortalecendo no
Brasil os profissionais de saude passaram a sentir neces-
sidade de organizarem-se. A partir de entdo nascem as
associagdes com o objetivo de agregar os profissionais
atuantes. Sao fundadas ,em 1997, as Associagdes Bra-
sileiras de Cuidados Paliativos (ABCP), em Sao Paulo,
pela Psicologa Ana Georgia de Melo; e, em fevereiro
de 2005 a Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP), também na cidade de Sdo Paulo. A Academia
¢ a Associagdo Médica Brasileira (AMB), através dos
seus profissionais, lutam em conjunto pela regulariza-
¢do da medicina paliativa como atuagdo médica (PEI-
XOTO, 2009; ANCP, 2009).

Acerca da legalizacdo da pratica, o Ministério da
Saude vem consolidando oficialmente os CP, através de
portarias como n° 881, de 19 de julho de 2001, que insti-
tui o Programa Nacional de Humanizagdo da Assisténcia
Hospitalar, além de estimular a organizacdo de servigos
de satde e equipes multidisciplinares para a assisténcia
a pacientes que necessitam de CP; e a n® 3.535, de 2 de
setembro de 1998, que estabelece o cadastramento de
Centros de atendimento em oncologia, para realizar as-
sisténcias de CP (BRASIL, 1998, 2001; RODRIGUES,
2004; PEIXOTO, 2009).

A Portaria n° 19, de janeiro de 2002 (BRASIL,
2002a),, por sua vez, amplia ainda mais a inser¢cdo dos
CP na satide, pois institui, no ambito do Sistema Unico de
Saude, o Programa Nacional de Assisténcia a dor e aos CP,
que tem como objetivos articular as iniciativas dedicadas
ao desenvolvimento de uma cultura de assisténcia a dor,
além da educacgdo continuada de profissionais de satude e
de educacdo comunitaria para a pratica dos CP. A criagao,
no ambito do Sistema Unico de Satde, de Centros de Re-
feréncia em Tratamento da Dor Cronica, se da com a Por-
taria n°1319, de 23 de julho de 2002 (BRASIL, 2002b).

Em 2012, o Conselho Federal de Medicina, cria a
Resolugdo CFM n° 1.995/2012, conhecida como Testa-
mento vital, que dispde sobre as diretivas antecipadas de
vontade dos pacientes. Todas estas medidas somam-se na
direcdo da concretizagdo da filosofia da humanizagio da
saude, cujo objetivo principal é garantir o direito do do-
ente terminal a ser tratado com dignidade.
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1.3 O psicologo no contexto hospitalar: inser¢do e atuagdo

Os CP estiveram associados as assisténcias hospita-
lares desde seu nascedouro com os hospices. Atualmen-
te com a inser¢@o dos Cuidados Paliativos na saude ¢ a
criagdo dos Centros de Referéncia em Tratamento da Dor
Croénica (BRASIL, 2002a; BRASIL, 2002b), os CP ainda
estdo diretamente associados a pratica hospitalar de alta
complexidade. Razdo pela qual sdo os psicologos que
atuam em hospitais os responsaveis pela agao.

A insercdo da Psicologia no ambiente hospitalar co-
mecgou a evoluir no Brasil a partir da década de 1960.
Devido as mudangas no panorama social, como a crise
enfrentada pela clinica privada e a proposta de atengdo
integral a saude, que torna facultativa a entrada do psico-
logo no sistema de saude. Esse contexto serviu de base
para as mudangas na concepg¢ao das praticas do psicélogo
e ampliou o enfoque dessa pratica para as questdes so-
ciais e coletivas, com abordagem de trabalho interdisci-
plinar (ALMEIDA, 2000; MAIA et al., 2005).

Castro e Bornholdt (2004) argumentam que o termo
psicologia hospitalar ¢ empregado no Brasil como cam-
po especifico e autdbnomo em relagdo ao restante das
possibilidades de praticas da psicologia. Em outros pai-
ses, no entanto, a psicologia hospitalar esta vinculada a
psicologia da saude, na justificativa da impossibilidade
de haver tal dissociacdo.

No ambito deste estudo, a psicologia hospitalar foi
abordada como pratica pertinente a psicologia da saude.
Logo, seguiu-se a orientagao de Chiattone (2000) que
considera a psicologia hospitalar como uma estratégia de
atuacgdo da psicologia da saude e sua correta denomina-
¢do a “Psicologia no contexto hospitalar”.

A insercdo do psicologo no contexto hospitalar
torna-se essencial uma vez que o processo de hospi-
talizagdo ndo deve ser apenas visto como meramente
institucional. A partir disso, Rodriguez-Marin (2003)
elenca seis tarefas basicas referentes a pratica do psico-
logo no contexto hospitalar: a) fungdo de coordenagdo —
relativa as atividades com os funcionarios do hospital;
b) fun¢do de ajuda a adaptagdo — na qual o psicélogo
intervém na qualidade do processo de adaptagdo e recu-
peracdo do paciente internado; ¢) fung@o de interconsul-
ta: atua como consultor, ajudando outros profissionais a
lidarem com o paciente; d) fungdo de enlace: interven-
¢do, através do delineamento e execugdo de programas
junto com outros profissionais, para modificar ou insta-
lar comportamentos adequados aos pacientes; ¢) fungio
assistencial direta: atua diretamente com o paciente, ¢ f)
fungdo de gestdo de recursos humanos: para aprimorar
os servigos dos profissionais da organizagao.

Cabral (2007) afirma que a atuagdo do psicologo em
hospitais deve centrar-se nos ambitos secundarios e ter-
ciarios, realizando praticas como atendimento psicote-
rapéutico, grupos de psicoprofilaxia, atendimentos em
ambulatorio e unidade de terapia intensiva, enfermarias
em geral, avaliagdo, diagndstico, psicodiagnostico, con-
sultoria e interconsultoria. Objetivando, assim o cuidado
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a satde e a minimizag@o dos sintomas que prejudiquem
o bem- estar do paciente, criando um atendimento mais
humanizado, primando pela promogao de saude.

A funcdo do psicélogo nos hospitais guia-se pelos
principios de humanizagdo, promog¢do e melhoria da
qualidade de vida, amenizacdo da ansiedade, depressao,
e demais situagdes causadas pela eminéncia de morte. O
exercicio dos CP ¢ dirigido ao paciente, a familia, e a
equipe de profissionais (CASTRO, 2001), e inclui cui-
dar, sentir, acolher, ¢ dar importancia a todos esses sen-
timentos diante da ameaga de morte. Fundamentalmente,
a atengdo psicologica possibilitara aos pacientes criar
estilos de enfretamento e adaptag@o, conforme suas cren-
cas, historia de vida e contexto sociocultural, perante a
doenga (CASELLATO; SILVA; PRADE, 2007).

2. Método de abordagem

A abordagem utilizada foi quantiqualitativa (MI-
NAYO; SANCHES, 1993; TANAKA; MELO, 2004).
A pesquisa foi realizada no Hospital da Fundacao Assis-
tencial da Paraiba (FAP), por ser o unico hospital da re-
gido que possui um centro de cancerologia; e no Hospital
Universitario Alcides Carneiro (HU), por ser um hospital
universitario de formacéao de profissionais da area de sau-
de, todos localizados na cidade de Campina Grande — PB.

A amostra foi composta pelos profissionais de satde:
enfermeiro (a), médico (a), psicologo (a), odontologo,
técnico de enfermagem, assistente social, técnico em ra-
diologia; e familiares amigos que estdo na categoria de
cuidadores NAO profissionais. Entre estes se encontra-
ram: agricultor (a), vendedor (a), doméstica remunerada
¢ ndo remunerada e garimpeiro (a), dentre outras profis-
soes. O tamanho da amostra foi delimitado mediante o
critério de acessibilidade ¢ aceitabilidade dos cuidadores
profissionais e NAO profissionais (N=59).

Os dados analisados correspondem a 100 % dos da-
dos quantitativos (N=59), e 75 % (N=24) dos dados qua-
litativos. Para se chegar aos 75 % dos dados qualitativos
foi utilizado o critério de saturagdo (FONTANELLA; RI-
CAS; TURATO, 2008). E importante salientar que hou-
ve dificuldades em convencer os profissionais a pararem
suas atividades por alguns minutos para responderem a
demanda da pesquisa.

Foram utilizados como instrumentos de coleta de da-
dos um questionario s6cio-demografico (REA; PARKER,
2000) e uma entrevista por pautas (GIL, 1999).

Para analisar os discursos foi utilizada a andlise da
enunciacdo proposta por Bardin (1977). E para dar vi-
sibilidade aos resultados, as arvores de associagdo de
sentidos, propostas por Spink e Lima (1999). Os dados
quantitativos foram analisados mediante o uso da esta-
tistica descritiva.

A orientagdo ética da pesquisa obedeceu as Diretrizes e
Normas de Pesquisa em Seres Humanos, através da Reso-
lug¢ao 196/96 do Conselho Nacional de Satde. Foi utiliza-
do o termo de Consentimento Livre Esclarecido — TCLE.
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3. Resultados e discussoes

3.1 Perfil das amostras

A amostra é composta por 59 participantes. Dentre
esses, 43 correspondem a categoria dos cuidadores pro-
fissionais, enquanto que 16 se referem aos cuidadores
NAO profissionais.

Tabela 1 - Dados do s6cio demografico

drigues e Schmidt (2009) discutem tal questao afirmando
que o papel de cuidar é historica ¢ culturalmente asso-
ciado as mulheres, além de ser visto, muitas vezes como
uma atividade que se estende as atividades domésticas.

CUIDADORES IDADE SEXO ESCOLARIDADE
Ildade | N (%) | Média | Masculino | Feminino Nivel N (%)
20 a Ensino
30 13 | 30,2% Médio 1 2,3%
anos Incompleto
31 a Ensino
40 16 | 37,2% Médio 11 | 25,6%
anos Completo
Cuidadores 41 a . . ]
profissionais 50 10 | 23.3% 38 16,_3 % 83,_7%; Superior 5 11,6%
Anos anos (N="17) (N=36) Incompleto
51 a
60 2 4.7% Superior 8 18,6%
anos
Acima Pos-
dos 60| 2 | 4,7% N 18 | 41,9%
anos graduacao
Nao
Zgn;)zo 2 | 12,5% Alfabetizad | 3 | 18.8%
0S
31 a Fundamenta
40 5 | 31,3% 1 9 56.3%
anos Incompleto
Cuidad - 4] a Ensino
u;o?is(;fs;;so 50 | 3| 188% | 46 6.2% 93,8% Médio 2 | 12,5%
P anos anos (N=1) (N=15) | Incompleto
51 a
60 3 ] 18,8%
::iOnia Superior 2 12,5%
dos 60| 3 | 18,8%
anos

Na tabela 1 pode-se observar que houve maior in-
cidéncia de profissionais com idade entre 31 a 40 anos
(37.2%). Infere-se que seja porque nessa idade, os cuida-
dores profissionais estejam em plena atividade profissio-
nal, inseridos no mercado de trabalho.

Entre os cuidadores NAO profissionais, a faixa etaria
de maior incidéncia foi também de adultos entre 31 a 40
anos (31,3%). Esse dado se repete na pesquisa de Macha-
do, Pessini e Hossne (2007), na qual 88% dos cuidado-
res tinham idade menor que 40 anos. Os cuidadores sdo,
na grande maioria, do sexo feminino (83,7% cuidadores
profissionais, e 93,8%, cuidadores NAO profissionais).

Esse dado confirma outros estudos, como o de Melo,
Rodrigues e Schmidt (2009), que verificaram uma amos-
tra de cuidadores do sexo feminino de 85,7%. Melo, Ro-
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Quanto a escolaridade dos cuidadores profissionais a
maioria tem pés-graduacio (41,9%). Entre os NAO pro-
fissionais, destacam-se os cuidadores com ensino funda-
mental incompleto (56,3%).

Tabela 2 - Dados do socio demografico
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Os interlocutores foram questionados sobre a exis-
téncia da fé e em qué ou em quem ela se baseia. O resul-
tado para as duas amostras demonstrou a presenga de fé
em Deus (95,3% para os cuidadores profissionais ¢ 100%
para os cuidadores NAO profissionais).

CUIDADORES PROFISSAO RELIGIAO
Nome N % Nome N %
Eﬁ?:rﬁzsg:;l 21 48.8% Catolica 9 51.2%
CUIDADORES Enfermeiros 9 20,9% Evangélicos 14 32,6%
PROFISSIONAIS Médico (a) 4 9.3% Espirita 4 9.3%
Prg;;rsages 9 20,9% Sem Religido | 2 47%
T S O e o O e ey
Agricultores 4 25,0% Catdlica 10 62,5%
R Dona do Lar
CUIDADORES NAO nio 4 25,0% Evangélicos 4 25,0%
PROFISSIONAIS Remuncrada
Prg;zrsages 8 50,0% Sem Religifo | 2 12,5%

Quanto a profissdo dos cuidadores profissionais ha
uma predominancia de técnicos de enfermagem (48,8%),
seguidos dos enfermeiros (20,9%). Santana et al. (2009)
confirmam esse dado e explicam que a equipe de enfer-
magem estd mais em contato com esses pacientes, por-
que é quem atua primariamente no cuidado a dor e ao
sofrimento. A participacdo dos psicologos foi pequena e
representou 4,7% da amostra.

Em relagdo aos cuidadores NAO profissionais foram
os agricultores (25,0%) e as donas do lar, sem remune-
racdo (25,0%), que predominaram. Almeida (2000), que
encontrou dados seme-
lhantes em sua pesquisa,
afirmou que a maioria dos
cuidadores divide o tempo

P
entre as suas atividades e >
o cuidar do paciente. Isso Cuidadores
ocorre porque as atividades Profissionais

predominantes na pesqui-

sa sugerem proporcionar /
maior flexibilidade de tem-
po a hora de conciliar com a
pratica do cuidado.

Concepgdes sobre os
Cuidados Paliativos

Quanto a religido das
duas amostras, se consta-
ta a predominancia de ca-
tolicos sendo 51,2% para
profissionais e 62,5% para
NAO profissionais. Esse
dado estd em consonancia com os dados do Instituto
Brasileiro de Geografia ¢ Estatistica (2010), que aponta
a predominancia da Religido Catolica Apostolica Ro-
mana com 64,6% de adeptos.
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3.2. Discursos sobre os Cuidados Paliativos

A analise do discurso levou a quatro categorias que
serdo demonstradas através das arvores de associagdo de
sentidos, propostas por Spink e Lima (1999). As catego-
rias 2 e 3, por apresentarem resultados semelhantes nos
dois hospitais, foram demonstradas por uma sé figura.
Enquanto que as categorias 1 e 4, por apresentarem dife-
rencas em cada hospital, receberam figuras individuais.

Categoria 1 - Concepcdes sobre os Cuidados Paliativos
FIGURA 1: Concepgdes sobre os Cuidados Paliativos (FAP)
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A figura 1 mostra que cuidadores profissionais e NAO
profissionais do hospital da FAP tém concepgdes diferen-
tes quanto aos CP. Apesar das diferengas, ha um elo entre
as concepgoes de ambos: o alivio imediato do sofrimento
dentro de um quadro sem expectativa de cura. Essa con-
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cepgdo ¢ confirmada por Rodrigues (2004) quando define
tal cuidado como algo que vai resolver momentaneamen-
te, para aliviar a dor, sem a pretensdo de curar.

Para sinalizar a diferencga nota-se que os cuidadores
profissionais priorizam o medicamento enquanto que en-
tre os NAO profissionais o recurso mais acionado foi o
apoio. Este resultado ¢ compreensivel, uma vez que faz
parte da pratica profissional a administragdo de medica-
mentos para o alivio da dor, além de constituir-se como
uma das principais praticas dos CP. No entanto, ha au-
tores que discutem e incentivam a pratica de estratégias
ndo medicamentosas (WANNMACHER, 2007).

Além do alivio a dor, os cuidadores profissionais, res-
saltaram a atencao bio-psico-social como essencial nos
CP. Em consonancia com tal argumentacdo, Floriani e
Schramm (2008) afirmam que os CP ndo t€ém a fun¢ao de
abreviar a vida, mas de proporcionar uma melhor quali-
dade de vida ao paciente e seu poder de decisdo.

FIGURA 2: Concepgdes sobre os Cuidados Paliativos (HU)
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Em relagio aos cuidadores NAO profissionais pode-
-se perceber que concebem os CP como agdes dirigidas
a quem se cuida (FLORIANI; SCHRAMM, 2008), dessa
forma, carinho, o amor, a atengdo, a fala, compdem esse
apoio que ¢ dado pelo cuidador. Com isso percebe-se a
importancia dada a outros cuidados, ndo apenas ao me-
dicamentoso.

Pode-se observar também que existem cuidadores
NAO profissionais que desconhecem o termo cuidados
paliativos, ainda que as suas respostas indicassem que
existe uma pratica do cuidado sem a devida associagdo a
nomeagdo dada a esta assisténcia.
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Na amostra do HU, a semelhanga da amostra da FAP,
a concepgao dos CP para cuidadores profissionais e NAO
profissionais enfoca o
aspecto ndo curativo dos
CP, definindo-se como
acdo que visa amenizar
o sofrimento imediato do
paciente. No entanto, op-
tou-se pela exposigao dos \\
resultados em separado,
pelo fato de a amostra do
HU apresentar certas par-
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ticularidades.
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\ /'
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acolhimento das fantasias
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do paciente quanto de seus familiares.

Cuidadores
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Ainda sobre os discursos dos cuidadores profissio-
nais, os CP ndo foram entendidos como atribui¢do do
assistente social. Tal resultado ¢ contrariado por Garros
(2003) e pelo Manual de cuidados paliativos em pacien-
tes com cancer (Unidade de Cuidados [UNIC], 2009),
quando afirmam a importancia do assistente social na
equipe de CP, uma vez que este profissional contribui
para o efetivo acolhimento do paciente e de sua familia
pela equipe multidisciplinar. Sua pratica norteada pela
Politica Nacional de Humanizagio e o Cédigo de Etica
Profissional, orienta o acesso aos servigos e beneficios
disponiveis ao paciente com o objetivo de oferecer-lhe
melhor qualidade de vida.

E certo que a literatura sobre a tematica do assistente
social nos CP ainda ¢ insipiente. Entretanto, a importancia
da atuacao desse profissional ¢ contemplada na defini¢@o
da OMS sobre CP, quando ressalta a necessidade de se fa-
zer uma intervencao no ambito fisico, psicologico, social
e espiritual, exigindo-se para isso uma equipe multiprofis-
sional que compreenda todos esses aspectos (SANTOS;
PAGLIUCA; FERNANDES, 2007; PESSINI, 2005).

Os cuidadores profissionais associaram, de forma
equivocada, os Cuidados Paliativos a uma interven-
cdo direta a ser desenvolvida apenas no local fisico que
necessita de cuidados. Foi utilizado como exemplo a
interven¢do no pé diabético. Em contrapartida, Silva e
Sudigursky, (2008) afirmam a importancia do cuidado in-
tegral, no dominio fisico, psicoldgico, social e espiritual.
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Cuidados paliativos: desafios para cuidadores e profissionais de saude

Categoria 2 - A pratica dos cuidados paliativos
FIGURA 3: A pratica dos cuidados (FAP E HU)
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A Figura 3, referente a pratica dos cuidados palia-
tivos, demonstra que os discursos estdo dirigidos, em
primeiro lugar, ao apoio, tanto por parte dos cuidadores
profissionais quanto dos NAO profissionais. Santana et
al. (2009) discutem positivamente acerca da énfase dada
ao apoio, afirmando que o profissional de saude ao pre-
ocupar-se com o lado emocional esta agindo para a me-
lhoria da qualidade de vida do paciente e de sua familia,
além de ajuda-lo a suportar possiveis dores e angustias
resultantes de um contexto de morte iminente.

Os cuidadores profissionais demonstraram ter consci-
éncia sobre a importancia em ampliar o cuidado a familia
do paciente, o que apresenta consonancia com a pesquisa
de Santana et al. (2009), os quais constataram entre os
profissionais de satde, a presenca e o apoio dados a fa-
milia, considerados essenciais ao tratamento do paciente.

Ha também um reconhecimento por parte dos profis-
sionais da impossibilidade da cura dos pacientes termi-
nais, uma vez que foi destacada entre as praticas a busca
pelo alivio da dor e do conforto. Ou seja, por mais que
ndo possam curar o paciente, alguns deles encontram for-
mas de amenizar o sofrimento do mesmo. Esse resultado
encontra eco nos principios fundamentais dos Cuidados
Paliativos descritos por Pessini (2005), quando diz que a
producao do bem-estar ao paciente se da devido a valori-
zagdo e manutenc¢ao do nivel 6timo de dor e administra-
¢do dos sintomas.

Quanto as praticas dos cuidadores NAO profissionais
foi possivel identificar uma consideravel incidéncia de
acdes destinadas as atividades didrias, sobretudo, aque-
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las que os pacientes ndo conseguiam executar. Tais agdes
também foram marcadas na pesquisa de Melo, Rodri-
gues ¢ Schmidt (2009), quando observaram que 88,5%
dos cuidados se enquadravam em “cuidados pesados”.
Os quais sdo definidos como assisténcias prestadas aos
pacientes com maior grau de dependéncia, como: dar ba-
nho, deitar ¢ levanta-lo da cama, vesti-lo, dentre outros.

Categoria 3 - Dificuldades enfrentadas para o exercicio
da pratica dos Cuidados Paliativos

FIGURA 4: Dificuldades para a pratica dos Cuidados Paliativos (FAP e HU)
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A Figura 4 retine os discursos de profissionais e NAO
profissionais — FAP/HU referentes as dificuldades da
pratica dos CP. Dentre as dificuldades dos profissionais
destacam-se aquelas vindas do proprio paciente ou de
sua familia. A desisténcia de lutar pela vida, por parte da
equipe de saude ¢ a demora na adequagio de uma terapia
medicamentosa, eficaz para cada paciente, sdo também
graves entraves para a equipe. A dificuldade em adequar
a medicacdo pode trazer mais sofrimento e¢ acelerar a
morte. Tal situagdo vai de encontro a filosofia mestra dos
CP que ¢ diminuir a dor e o sofrimento, de modo que,
todo o investimento da equipe de saude deve estar volta-
do a solugdo desse aspecto.

Os cuidadores profissionais da FAP, por ser um hos-
pital especializado no tratamento da oncologia, critica-
ram a auséncia de sistematiza¢do da saude publica, aqui
entendida como falta de profissionais; nao realizagdo de
concurso, para a selecdo de pessoal competente, e falta
de capacitagdo para o exercicio da pratica dos CP. Sendo o
profissional de Psicologia o mais citado como necessario
para suprir essa falta. Inferiu-se que o fato de as pesquisa-
doras serem psicologas incentivou os entrevistados a su-
pervalorizarem as praticas psicologicas no campo dos CP.
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Segundo Paula (2011), a capacitagdo de profissionais
de saude para lidar com CP ¢ considerada um desafio.
Ha que se ressaltar também a caréncia de recursos para
financiar os estudos cientificos sobre esse tema.

No Brasil, a Associagdo Brasileira de Cuidados Palia-
tivos tem oferecido orientagdes que sdo de grande rele-
vancia para a formagao profissional no campo da saude.
Paula (2011) afirma que essa formacdo deveria incluir
outras disciplinas para ampliar as expressdes de cuidado
com o ser humano: pedagogia, filosofia, teologia, socio-

logia, dentre outras.
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tarem com a vida parada; a
familia ter sido deixada em
casa sem sua assisténcia;
as faltas no trabalho; além
da paciéncia que ¢ neces-
saria devido a demora re-
ferente ao tempo em que
o paciente fica no hospital.
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Isso acontece, por-
que segundo Floriani e
Schramm (2006), ha sobre
o cuidador NAO profissio-
nal um aumento de sobre-
carga fisica, emocional,
social, material, financeira e espiritual, havendo assim,
um déficit na sua estrutura de vida cotidiana. Apesar dis-
s0, alguns cuidadores relataram néo ter dificuldades. E o
que Fernandes e Petean (2011) afirmam : embora, muitas
vezes, o impacto exista, ndo pode ser reconhecido e nem
verbalizado, uma vez que ¢ dificil para um familiar reco-
nhecer que seu ente querido ¢ um peso e o tempo a ele
dispensado seja uma sobrecarga.
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Categoria 4 - O Papel dos Psicologos nos Cuidados
Paliativos

FIGURA §: O Papel dos Psicologos nos Cuidados Paliativos (FAP)
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A figura 5, correspondente ao papel do psicologo nos
CP para a amostra da FAP, indicou que tanto os cuidado-
res profissionais como os NAO profissionais reconhece-
ram como necessaria a contribui¢do direta do psicologo
junto aos pacientes que necessitam desses cuidados. O
Manual de cuidados paliativos em pacientes com cancer
(UNIC, 2009) ressalta a necessidade da presenca do psi-
c6logo nas praticas dos CP, ja que ele é especializado,
capaz de fazer a escuta e a observagdo para avaliar o
comprometimento emocional do paciente, ajudando na
elaboragdo dos sentimentos de medo e angustia. Cabe
ainda o acolhimento e o suporte aos demais membros da
equipe que também experimentam o sofrimento no cui-
dado de pacientes na iminéncia de morte.

Os discursos destacaram também o apoio dado pelo
psicologo aos familiares. Mota, Martins e Véras (2006)
recomendam que para transmitir apoio de qualidade € ne-
cessario aumentar a compreensdo de todo o processo, a
fim de haver um melhor entendimento do que se passa
ao redor do paciente. Esse apoio pode ter como benefi-
ciarios, os pacientes ¢ os proprios familiares que estdo
vivendo sobre pressdo. Dentre as fungdes atribuidas ao
psicologo, profissionais apontaram a de acalmar os fami-
liares, depois de um diagnoéstico desfavoravel ou de um
obito. Castro (2001), ja tinha afirmado que a atuacdo da
Psicologia ¢ imprescindivel no acompanhamento dessas
familias em tais situagdes.

Duvidas sobre o papel do psicélogo marcaram os dis-
cursos de profissionais ¢ NAO profissionais, ainda que
todos tenham demonstrado certeza quanto a importancia
do papel do psicélogo. Tal desconhecimento foi detecta-
do também na pesquisa desenvolvida por Cenci (2006).
Nela, a maioria dos entrevistados apresentava desconhe-
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cimento total acerca do papel do psicologo, enquanto os
restantes o definiram como profissional que trabalha com
“algo mental” bem proximo ao modelo médico.

A figura 06 correspon-
de aos discursos dos cuida-
dores profissionais e NAO
profissionais da amostra
do HU. Os discursos dos
cuidadores  profissionais
sdo em alguns momentos
qualificados, a exemplo do
realce que ¢ dado a escuta
ao sujeito ¢ ndo a doenga;
a informagdo sobre o tra-
tamento; a manutengdo
da orientagdo do paciente,
dentre outros. Tais proce-
dimentos em consonancia
com o que dizem Casella-
to, Silva e Prade (2007) sdo
essenciais no processo de
criagdo de estilos de enfre-
tamento e adaptacao frente
a sua situagdo clinica.

Quando acontece um
obito, so0 a psicologa
consegue acalmar

e

O paciente ¢ a familia
recebem consolo

Os cuidadores profis-
sionais também focaram esses cuidados no trabalho de
orientagdo e informagao sobre os procedimentos € o que
o0 paciente estd vivenciando no meio hospitalar. Confir-
mando o que Gorayeb (2001) diz quando fala que o psi-
cologo consegue apoiar, informar e esclarecer questdes
obscuras aos pacientes, a fim de apoia-lo na situagdo cli-
nicamente complicada em que se encontra.

Os profissionais ratificaram o apoio ao paciente e a
familia como atribuicdo importante do psicologo. E ar-
gumentaram que o compromisso com o trabalho auxilia
a equipe de enfermagem.

Entre os profissionais houve relatos que afirmaram
ser fungdo apenas da enfermagem a pratica dos CP. Tais
relatos sdo inconsistentes ja que ¢ cada vez mais evidente
a necessidade de ser a atuagdo em saude realizada por
equipe multiprofissional. A propria OMS, a medida que
define a satide como um conceito amplo, recomenda que
as intervencdes de satide sejam igualmente amplas e mul-
tiprofissionais, a fim de dar conta da complexidade que ¢
a assisténcia em satde.

J4 os cuidadores NAO profissionais focaram o cuidar
do psicélogo na “mente”, ou seja, na satide mental. O que
indica a compreensdo compartimentalizada do cuidado.

4. Conclusoes

Neste estudo foi possivel verificar que as duas amos-
tras estudadas balizam suas concepgdes sobre os CP pelo
alivio do sofrimento, mediante o subsidio do medica-
mento e do apoio. Em relagdo as praticas dos CP os cui-
dadores profissionais priorizam o uso do medicamento, o
suporte terapéutico e o apoio a familia do paciente. J& os
cuidadores NAO profissionais se centram no suprimento
das necessidades e a realizacdo das atividades que o pa-
ciente ndo consegue executar, pela limitacdo da doenca.
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FIGURA 6: O Papel dos Psicologos nos Cuidados Paliativos (HU)
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As dificuldades para praticar os CP se relacionam a
falta de profissionais capacitados no exercicio desses cui-
dados; a auséncia de sistematizacao do servigo de satde
para a intervencao nos CP; a jornada de trabalho exausti-
va que demanda dedicacdo e perda de qualidade de vida
dos cuidadores NAO profissionais. O relato do trabalho
exaustivo e do cansago resultante do cuidar foi velado.
Alguns cuidadores NAO profissionais negaram o cansa-
¢o e outros apresentaram resigna¢ao frente a todas as mu-
dangas trazidas pela doenca do parente principalmente a
perda de qualidade de vida do cuidador.

Finalmente, o termo “Cuidados Paliativos” e sua prati-
ca, ainda ¢ um assunto que precisa ser bastante difundido
entre profissionais de satde e cuidadores NAO profissio-
nais. Nesse sentido, a difusdo do tema e o aperfeicoamento
técnico dos profissionais ¢ imprescindivel. E fundamental
que médicos, psicologos, enfermeiros, assistentes sociais,
cuidadores NAO profissionais, fisioterapeutas, bem como
os demais profissionais envolvidos no processo de termi-
nalidade e os cuidados paliativos, compreendam a filoso-
fia da humanizagdo — a qual tem como principio o cuidado
a pessoa doente e o alivio do seu sofrimento. O cuidado a
pessoa e ndo apenas a doenca.
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A perfeicao técnica almejada pelos profissionais de
saude faz dos doentes meros objetos de cuidados, pois
a tecnologia utilizada em satide direciona-se a manu-
ten¢do da vida. Tal preceito, algumas vezes, gera uma
associagdo positiva entre cuidados paliativos e fracasso
da medicina, ja que nos dois casos o cuidado aponta em
direcdes opostas: a tecnologia em saude aponta para o
prolongamento da vida, e os CP para a qualidade de vida
no processo de terminalidade. O prolongamento da vida
so faz sentido se a vida tiver alguma qualidade. Prolongar
o sofrimento ¢ desumano.

Sendo assim, ¢ imprescindivel vencer o desafio pela
busca de uma pratica mais humanizada na saude, coerente
com os preceitos dos cuidados paliativos que buscam ame-
nizar o sofrimento, ofertando uma qualidade de vida que
esta no ambito emocional, social, econémico e espiritual.

O grande desafio é vencer a negagdo da terminali-
dade reconhecendo o limite estabelecido pela gravida-
de da doenga. E a partir desse momento, cuidar para
evitar o sofrimento, agregando qualidade de vida ao
doente e a sua familia.
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