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DUVIDAS DOS CUIDADORES SOBRE OS CUIDADOS
PALIATIVOS: UMA TECNOLOGIA LEVE

Resumo: Desenvolver uma tecnologia educativa para cuidadores sobre o servigo de
cuidados paliativos. Trata-se de um estudo metodolégico desenvolvido em trés
etapas: diagndstico situacional; revisdao de literatura e produgdo tecnoldgica, com
abordagem qualitativa. O estudo apresentou como resultados principais dos
discursos colhidos os seguintes tdpicos para discussdao: Desconhecimento sobre o que
sdo os cuidados paliativos e comunicagdo deficiente e a importancia da equipe
multiprofissional, acolhimento e educagdo permanente nos cuidados paliativos.
Portanto, é necessario que o conhecimento sobre os cuidados paliativos seja
desmistificado e difundido, em especial para cuidadores, visando a melhoria da
assisténcia. O cuidador é participante de todas as etapas do cuidado, dessa forma
deve estar ciente do cuidado que estd sendo prestado, seja ele informal ou formal,
qguando isto ndo ocorre, gera inseguranca e sofrimento deste cuidador.

Descritores: Cuidados Paliativos, Cuidador, Conhecimento.

Caregivers' questions about palliative care: a light technology

Abstract: Develop an educational technology for caregivers about the palliative care
service. This is a methodological study developed in three stages: situational
diagnosis; literature review and technological production, with a qualitative
approach. The study presented the following topics for discussion as the main results
of the speeches collected: Lack of knowledge about what palliative care is and poor
communication and the importance of the multidisciplinary team, reception and
ongoing education in palliative care. Therefore, it is necessary that knowledge about
palliative care is demystified and disseminated, especially to caregivers, with a view
to improving care. The caregiver is a participant in all stages of care, so they must be
aware of the care being provided, whether informal or formal, when this does not
occur, it creates insecurity and suffering for the caregiver.

Descriptors: Palliative Care, Caregiver, Knowledge.

Preguntas de los cuidadores sobre los cuidados paliativos: una tecnologia ligera

Resumen: Desarrollar una tecnologia educativa para cuidadores sobre el servicio de
cuidados paliativos. Se trata de un estudio metodoldgico desarrollado en tres etapas:
diagndstico situacional; revision de literatura y produccidn tecnolégica, con un
enfoque cualitativo. El estudio presenté como principales resultados de los discursos
recogidos los siguientes temas de discusidon: Desconocimiento sobre qué son los
cuidados paliativos y mala comunicacion y la importancia del equipo
multidisciplinario, la acogida y la educacién permanente en cuidados paliativos. Por
lo tanto, es necesario que el conocimiento sobre los cuidados paliativos sea
desmitificado y difundido, especialmente entre los cuidadores, con miras a mejorar la
atencién. El cuidador es participe de todas las etapas del cuidado, por lo que debe
estar consciente del cuidado que se brinda, ya sea informal o formal, cuando esto no
ocurre genera inseguridad y sufrimiento para el cuidador.

Descriptores: Cuidados Paliativos, Cuidador, Conocimiento.

Baia DFS, Carvalho MMC, Macedo WTP, Correa Junior AJS, Cunha FF, Oliveira KM. Duvidas dos cuidadores sobre os cuidados paliativos: uma
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Introducao

O cuidado paliativo (CP) é considerado uma
abordagem  assistencial ainda nova e em
desenvolvimento no contexto atual. Seu conceito foi
mencionado pela Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) apenas em 1990 e atualizado em 2002 e 2018,
Este cuidado caracteriza-se por ser uma abordagem
assistencial holistica, com o objetivo de garantir
qualidade de vida aos individuos diagnosticados com
uma doenca ameacadora da continuidade da vida,
baseando-se em principios®2.

Dados da OMS indicam que 40 milhdes de
pessoas necessitam de cuidados especiais em fase
final de vida, sendo que 78% delas vivem em paises
pobres ou em desenvolvimento. Ainda em nivel
mundial, apenas 14% das pessoas que necessitam de
cuidados em fase final de vida tém acesso a esse tipo
de cuidado?®. Desde 2019, o Brasil conta com mais de
190 servigos de CP, com aumento de quase 8%,
quando comparado com 2018%.

Atualmente, segundo Castilho et al' (2021) “h3,
em média, 1 servico de cuidados paliativos para cada
1,1 milhdo de habitantes”, sendo insuficientes,
quando comparado com as  caracteristicas
sociodemograficas do Brasil. Este quadro se agrava
guando se visualiza a regido norte, pois esta é a regido
que mais carece de servicos especializados em CP%4,

Outrossim, mesmo com o aumento de estudos
relacionados ao CP, ainda hoje prevalecem
informagdes conflitantes e a desinformagdo sobre o
que de fato ele representa, quais sdo seus principios e
O que seus servicos e equipes oferecem,
estabelecendo, muitas vezes, uma relacdo de

sindbnimo entre o CP e a eutandsia’.

O desconhecimento prevalece, tanto em meio

tecnologia leve. Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):252-264.

aos profissionais e servicos de salde, que acreditam

ser uma assisténcia restrita aos pacientes
desenganados quanto sua expectativa de vida, como
pelos pacientes e seus cuidadores, que compreendem
o CP como restrito a pessoa em fase final de vida.
Dessa forma, esta desinformacdo prejudica o vinculo
entre equipe e cuidador, bem como interfere
negativamente na assisténcia prestada aos pacientes,
gerando sofrimento®’.

Nesse interim, estabelecer uma comunicacdo
eficiente entre a equipe multiprofissional e o cuidador
mostra-se essencial para que estas barreiras sejam
transpostas e esta abordagem de fato se concretize na
pratica. No entanto, muitas vezes o profissional nao
possui qualificacdo para se comunicar e ser entendido,
gerando cuidadores desinformados e adoecidos®.

Diante dessa perspectiva, deve-se pensar em
tecnologias educativas que promovam a melhor
compreensdo sobre o CP e das rotinas que envolvem
um cuidado especializado e direcionado a pacientes
oncoldgicos em CP. As diversas tecnologias de
informacdo, orientagdes e comunicagdo, materiais
educativos, a exemplo de folder e cartilhas,
contribuem com o processo educativo direcionado a
cuidadores e familiares, favorecendo a adesdo aos
cuidados oferecidos aos pacientes, com o objetivo de
melhorar sua qualidade de vida e amenizar a
inseguranca e incertezas dos cuidadores®.

Nesse sentido, a criacdo e a disponibilizacdo de
um folder de orientagOes para pacientes e seus
familiares, sera de fundamental relevancia para a
continuidade do cuidado, levando em consideragdo a
escassez dessas ferramentas direcionadas aos

familiares e cuidadores acerca das rotinas e objetivos

do servigo de cuidados paliativos oncoldgicos de um

253




\—/’/

Baia DFS, Carvalho MMC, Macedo WTP, Correa Junior AJS, Cunha FF, Oliveira KM. Duvidas dos cuidadores sobre os cuidados paliativos: uma

hospital de referéncia do Estado do Parad”?,

A deficiéncia do conhecimento do cuidador sobre
os objetivos dos servicos de cuidados paliativos foi
reconhecida como um problema presente durante a
vivéncia na pods-graduacdo na modalidade de
residéncia em oncologia e cuidados paliativos, junto a
equipe multidisciplinar, nas Clinicas de Cuidados
Paliativos Oncoldgicos (CCPO) em um hospital na
regido norte do pais. O problema foi encontrado
através de uma visdo problematizadora da realidade
nas CCPO. Portanto, criou-se a seguinte questdo:
Quais as duvidas dos cuidadores a respeito do servigo
de cuidados paliativos para fundamentar a proposta
de um folder?

Objetivo

Desenvolver uma tecnologia educativa para
cuidadores sobre o servico de cuidados paliativos,
realizando um diagndstico situacional sobre as
duvidas e os conhecimentos dos cuidadores sobre os
cuidados paliativos e seu servico, em um hospital

referéncia em oncologia.
Material e Método

Trata-se de um  estudo metodoldgico
desenvolvido em trés etapas: diagndstico situacional;
revisdo de literatura e producdo tecnoldgica, com
abordagem qualitativa.’ Este tipo de estudo envolve a
producdo e a construgdo de tecnologias em saude,
com o intuito de melhorar o processo de trabalho em
saude, sendo que este possui trés fases: o
desenvolvimento, a validagdo e a avaliagdo. Este
estudo visa abranger apenas a primeira fase do estudo

metodoldgico®.

Etapa 1: Diagnéstico Situacional por meio de uma
abordagem qualitativa

O diagndstico situacional comeca através da

tecnologia leve. Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):252-264.

problematizacdo da realidade e possibilita ao
pesquisador se aproximar das necessidades reais da
populacdo de interesse. Esta ferramenta &
reconhecida como agente intermediador entre o
individuo e o servico de saude, proporcionando um
cuidado integral e assertivo. Esta etapa objetiva
desenvolver a coleta de dados em um determinado
contexto ou publico que se deseja conhecer as
injurias, realizando o tratamento e a analise dos
resultados obtidos'**2,

Etapa 2: Revisdo de Literatura

A revisdo de literatura é uma via de acesso ao
conhecimento produzido, em que se faz necessario
uma reflexdo a partir dos resultados evidenciados,
além de possibilitar uma compreensdo mais
abrangente de um determinado fenémeno ou
problema de saldde®®. A revisdo de literatura foi feita
com base nas evidéncias cientificas encontradas nas
bases de dados: Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online
(MEDLINE), Base de Dados em Enfermagem (BDENF);
Public Medline (PUBMED), Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) e
Excerpta Medica dataBASE (EMBASE). Foram
utilizados os descritores presentes no Descritores de
Ciéncias da Saude (DeCS) e os Medical Subject
Headings (MeSH): Cuidados Paliativos/ Palliative Care,
Conhecimento /Knowledge e Cuidadores/ Caregivers
respectivamente, com operador booleano AND.

Os critérios de inclusdo utilizados foram artigos
nacionais e internacionais disponiveis na integra,
gratuitos publicados entre 2018 e 2023, corte
temporal estabelecido com o propédsito de se adquirir

literaturas atuais sobre o tema. Além de ser
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necessdrio estar nas linguas portuguesa, inglesa e
espanhola e que tivesse relagdo com a pergunta de
pesquisa. Por outro lado, considerou-se como critérios
de exclusdo: artigos de revisao, duplicados nas bases
de dados e artigos cujo tema ndo se enquadram no
objeto do estudo.
Etapa 3: Produgao da Tecnologia

Nesta etapa foi construida uma tecnologia
educativa do tipo leve, que é uma ferramenta
caracterizada por auxiliar no processo ensino-
aprendizagem?®, do tipo folder, direcionada a
cuidadores dos pacientes internados no servico de CP
do Hospital Ophir Loyola. Foi realizada a construcao
de textos e ilustracbes na ferramenta Canva,
elaborada com base nas duvidas e no perfil
sociodemografico advindos do diagnéstico situacional
e fundamentada por meio das evidéncias cientificas
oriundas da revisdo de literatura (Apéndice A).
Local do Estudo

O estudo foi realizado nas Clinicas de Cuidados
Paliativos Oncoldgicos | e Il (CCPO | e Il). Estas clinicas
sao cendrio de atuagdo dos residentes do programa
de residéncia multiprofissional em oncologia e
cuidados paliativos, onde o profissional é inserido na
rotina do servico e oportunizado a desenvolver-se
como profissional. Elas fazem parte do Hospital Ophir
Loyola, o qual é referéncia em oncologia do estado do
Para, atendendo referéncias da atencdo basica,
ambulatorial e hospitalares, sendo os seus leitos
destinados 100% ao Sistema Unico de Saude (SUS).
Populagdo do estudo

A amostra foi composta por 10 (dez)
participantes cuidadores de pacientes internados nas
clinicas de cuidados paliativos do Hospital Ophir

Loyola, de ambos os sexos, durante a etapa do

tecnologia leve. Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):252-264.

diagndstico situacional. Com o objetivo de manter o
sigilo sobre os dados, optou-se por identificar os
participantes pela letra P, em seguida por um ndmero
de 1 a 10. A amostragem foi por conveniéncia,
utilizando a saturacao de dados para finalizar a coleta.
Critérios de inclusdo e exclusdo

Foram definidos os seguintes critérios de inclusao
para participantes do estudo: ser cuidador informal ou
formal de um paciente internado nas clinicas de
cuidados paliativos; ter idade entre 18 e 60 anos; ter
assinado o termo de consentimento livre e
esclarecido.

Quanto aos critérios de exclusdo, estdo: ser
apenas visitante, maiores de 60 anos e aqueles que
ndo possuirem condi¢Oes fisicas e psicoldgicas de
responder aos questionamentos durante o periodo de
coleta de dados.

Coleta de dados

A coleta de dados fez parte da 12 etapa da
pesquisa, que versa sobre o diagndstico situacional e
foi realizada por meio de wuma entrevista
semiestruturada guiada por um roteiro elaborado pela
prépria pesquisadora (Apéndice B), de forma
presencial, no espaco da copa da prépria clinica,
solicitado a permissdao e a privacidade durante a
coleta para a gerente da clinica previamente. As
perguntas, a saber: 1. O que vocé entende sobre os
cuidados ofertados por esta clinica? 2. O que vocé
entende por cuidados paliativos?; 3. Ha algo que
possa ser melhorado neste servico?; 4. Quais foram
suas principais dividas enquanto esteve aqui como
acompanhante?; 5. Sua duvida foi respondida? ( )
Sim () Ndo. Me conte mais sobre a situagdo; 6. Qual
profissional veio responder sua duvida? Como foi a

atitude dele? 7. Vocé viu melhora ou piora apds estas
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orientagdes? ( ) Melhora ( ) Piora. Porque? 8. Algo
a mais poderia ter sido feito em rela¢do a sua duvida
aqui neste servico? 9. Vocé acha que se conhecesse
mais sobre os cuidados ofertados nesta clinica,
ajudaria vocé como acompanhante? A entrevista foi
gravada quando o participante estava confortavel e
posteriormente transcrita na integra. Esta coleta foi
realizada apds a aprovacao do CEP.

A entrevista foi dividida em duas partes, a
primeira parte foi composta por perguntas sobre as
caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores. A
segunda parte da entrevista foi composta por
perguntas abertas sobre o entendimento dos cuidados
oferecidos nas clinicas.

Andlise dos dados

Os dados sociais foram organizados, tabulados e
analisados utilizando o Excel 2019, e foram
apresentados por meio de tabela. Os dados coletados
sobre as duvidas apresentadas pelos participantes a
respeito do servico de cuidados paliativos foram
analisados pelo método de Anadlise de conteludo da
Bardin. Segundo Bardin'* (2011), este método de
andlise possui como fungdao principal o desvendar
critico e pode ser aplicado em uma diversidade de
conteudo de pesquisa.

A autora caracteriza a andlise de contelido como
algo que se define na pratica e divide-o em fases, que
sdo: a pré-andlise, a exploracdo do material e o
tratamento dos resultados, que inclui a codificagdo e
inferéncia. Apds as entrevistas, os conteldos foram
classificados conforme a sua semelhanga, e
agrupados, gerando os temas principais que
emergiram das falas dos participantes!®. Os resultados
encontrados serviram como subsidio para a

construcdo de tecnologia educativa do tipo folder.

tecnologia leve. Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):252-264.

Riscos e beneficios

Os riscos para os participantes poderiam ser
emocionais, pois, a abordagem poderia gerar duvidas
a respeito do tema que envolve os cuidados paliativos
e a propria condicdo de saude do paciente do qual
estejam acompanhando, bem como eles foram
entrevistados em um momento singular de suas vidas
e de suas familias ou amigos, no qual o ente querido
ou amigo estd internado.

Este risco foi contornado através de uma
abordagem humanizada com o apoio da psicologia da
clinica, respeitando os limites e as decisGes de ndo
participacdo ou de desisténcia da pesquisa. Teve-se
ainda o risco de quebra de sigilo que foi amenizado ao
utilizar  pseudénimos para identificagdo dos
cuidadores e da exclusdo pelas autoras dos dados
coletados apds 5 anos de pesquisa.

Quanto aos riscos para as pesquisadoras, foram
os relacionados a exposicao a infecgdes, pois estas
entraram em contato com vdrias pessoas durante a
coleta. Este risco foi minimizado com o uso adequado
de EPIs para aproximagao dos participantes, que sao:
avental, touca, mascara PFF2.

Aspectos éticos

Considerando a Resolugdo n2466, de 12 de
dezembro de 2012, este projeto foi submetido ao
Comité de Etica de Ensino e Pesquisa (CEP) do
Hospital Ophir Loyola apds a sua qualificacdo, foi
aprovado e possui como numero de parecer o

5.875.040.
Resultados

Apds a analise dos dados, identificou-se que o
tipo de cuidado predominante foi o informal, com
apenas 1 (um) participante sendo cuidador formal. A

maioria dos entrevistados sao do sexo feminino, com
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faixa etdria entre 45 e 49, com a prevaléncia de renda
baixa. Apenas 1 (um) participante tinha o ensino

superior completo, metade dos participantes eram

Tabela 1. Dados sociodemograficos.

tecnologia leve. Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):252-264.

trabalhadores domésticos e 4 (quatro) tinham menos

de 6 meses como cuidador.

Participantes :taa’i:(; sexo Escolaridade ocupagao Tempo como cuidador c-l:ir::lc;::r
P1 25a29 F EMI Estudante Menos de 6 meses Informal
P2 40a44 F ESC Do lar Menos de 6 meses Informal
P3 452349 F EFI Do lar Mais de 5 anos Informal
P4 45a 49 F EFI Do lar Mais de 1 anos Informal
P5 25a29 F EMC Secretaria Mais de 1 anos Informal
P6 18e24 F EMC Atendente Menos de 6 meses Informal
P7 25e29 F EFI Estudante Menos de 6 meses Formal
P8 452349 F EMI Do lar Mais de 5 anos Informal
P9 45a49 M EMC Motorista Mais de 6 meses Informal
P10 40e 44 F EFI Do lar Mais de 2 anos Informal

Fonte: Elaborado pelas autoras.

O estudo apresentou como resultados principais
dos discursos colhidos os seguintes tdpicos para
discussdo: Desconhecimento sobre o que sdo os
cuidados paliativos e comunicacdo deficiente e a
importancia da equipe multiprofissional, acolhimento
e educacdo permanente nos cuidados paliativos.

Desconhecimento sobre o que sdo os cuidados
paliativos e comunicagdo deficiente

Quando questionados sobre seu entendimento
sobre CP, a predominancia foi da auséncia de
conhecimento ou um conhecimento insuficiente e
raso. Os cuidadores apresentaram as seguintes falas:

“Olha, nunca passei por isso” (P2)
“Olha, nunca passei por isso” (P3)
“Nao, vocé pode me explicar?” (P5)

“E muito importante, pelo fato que estdo
tratando a doenca e tem uma possibilidade de
cura, apesar eu no inicio a doutora ter
excluido essa possibilidade que tivesse uma
cura, pelo fato de o tumor dela estd muito

grande, entdo com a quimioterapia e a radio
que ela vai comecar a fazer tem uma
possibilidade, porque com a quimio ela teve
um resultado muito importante.” (P6)

“Eu ndo entendo muito ndo” (P10)

“De forma bem aspera [...] amenizar a dor da
pessoa que esta naquela situacdo” (P9)

Dentre os discursos dos cuidadores, as falas que
se destacaram foram sobre a deficiéncia da
comunicacgdo entre a equipe e os acompanhantes:

“Por que a maior parte de médico, de
profissionais que eu tenho visto aqui ndo tem
empatia, sdo muito grosseiros, ndo sabem
explicar, fazer a gente entender as coisas
como é que sdo, ndo, eles querem falar com
grosseria, ndo querem estar nos informando,
a gente se sente perdidos, a gente se sente
desorientados, por que muitas das vezes a
gente ndo sabe nem o que estd acontecendo
por falta de comunicag¢do”. (P1)

“Sim, em alguns aspectos, em relagdo as vezes
da comunicacdo, ser mais explicativos para
gente pacientes, porque muitas das vezes por
sermos leigas, por ndo entender o que esta
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sendo feito, a gente procura entender mais,
tem alguns enfermeiros que n3o tem essa
sensibilidade de estar conversando com a
gente, de estar explicando e a gente precisa
muito saber o que estd acontecendo” (P6)

“Olha sbé, um paciente ja estd naquela
situagdo, o acompanhante do paciente ja ta
com seu psicolégico completamente abalado,
0 seu emocional estd 1d embaixo, ai como é
gue a pessoa vem falar contigo desse jeito,
isso é horrivel, isso é desumano, isso ndo deve
acontecer” (P1)

A importdncia da equipe multiprofissional,
acolhimento e educagdao permanente nos cuidados
paliativos

Alguns cuidadores destacaram a importancia da
equipe multiprofissional e de sua devida qualificacdo
para atuarem com pacientes e familias nestas clinicas
guando questionados quais foram os profissionais que
vieram responder suas duvidas.

“Comecando selecionar essas pessoas, esses
profissionais, porque eu acredito, procurando
conhecer melhor o funciondrio que o hospital
esta contratando, comegando dai, ja comega
ter uma diferenga. Porque para colocar um
médico aqui, sé porque é formado, sé porque
tem doutorado, mas ndo tem respeito, nao
tem empatia, ndao tem amor pelo que faz,
entdo, mas antes nem contratar.” (P1)

“E médico, é enfermeiras, sdo os que mais,
quando eu tenho duvida de alguma coisa,
sempre vou |4 e pergunto” (P7)

“A psicologa, a fono” (P8)
Evidenciou-se também importancia da educagdo
permanente como ferramenta para aprimorar a
assisténcia:

“Mas tem que pelo menos respeito, o médico
faz aquilo, a gente sabe que o médico esta ali,
mas nem tudo ele pode fazer, ele ndo pode
fazer um milagre acontecer, certo? mas ele
pode ser mais humano, mas educado,
entendeu?” (P1)

Apds os resultados encontrados, realizou-se para

a construcdo da tecnologia educativa do tipo folder.

tecnologia leve. Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):252-264.

Esta tecnologia é caracterizada como leve e teve como
titulo Cuidados Paliativos: O que é de fato?. Os tdpicos
gue emergiram das falas e foram: 1. O que sdo os
Cuidados Paliativos?; 2. Quais os objetivos dos
servicos de Cuidados Paliativos?; 3. Quais o0s
principios?; 4. Quais os profissionais que fazem parte
da equipe?. Bem como foi disponibilizado ao final do

folder os autores, contato e a referéncia utilizada.
Discussao

Os dados sociodemograficos colhidos mostram
gue a maioria dos cuidadores sdo de baixa
escolaridade, do sexo feminino e a média de idade
encontra-se na faixa etdria entre 45 e 49, o que
corrobora com os dados de Braga et al.’® (2021), os
guais encontraram a predominancia de cuidadores do
sexo feminino em sua amostra e com a média de
idade entre 44,6 anos. A predominancia do sexo
feminino como cuidador estd ligada ao papel materno
atribuido a mulher, tornando-se supostamente o sexo
gue melhor ocupa essa fungdao, porém ocupar este
lugar é mais estressante para as mulheres, quando
comparado com homens®>8,

Quanto ao tempo como cuidador, apesar da
maioria ter mais de 6 meses como cuidador de
paciente em cuidados paliativos, esta experiéncia ndo
lhe conferiu um maior conhecimento sobre o tema?.
A escolaridade baixa esta ligada a baixa proatividade
para buscar informag¢des e fazer indagac¢Oes para a
equipe assistencial, permanecendo a ignorancia sobre
o assunto, achado constatado entre os discursos dos
participantes®®.

No que tange a analise de conteudo, emergiu
como uma das categorias o desconhecimento sobre o
que sdo os cuidados paliativos e comunicagdo

deficiente. O termo paliativo origina-se da palavra em
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latim pallium, referindo-se a protecdo de algo ou
alguém. Quando aplicado na assisténcia a saude, esta
visa melhorar a qualidade de vida do paciente e de
sua rede de apoio, bem como prevenir e aliviar sinais
e sintomas desagradaveis gerados pela doenca, como
a dor, dispneia e depressao, de forma oportuna,
imediata e humanizada®.

Este cuidado considera o individuo em todas as
suas dimensdes — bioldgica, social, psicolégica e
espiritual — garantindo que seus direitos e autonomia
sejam respeitados durante toda a trajetéria da
doenca®®2,

O cuidado paliativo é uma abordagem e filosofia
de cuidado recentemente apresentada para o mundo,
foi definida pela OMS pela primeira vez apenas em
1990, porém com certa limitacdo conceitual. Em 2002
e 2018 a definicao foi revisada e incluiram, ndo apenas
0os pacientes com doengas incurdveis, porém com
diagndsticos de doengas ameagadoras da vida
humana. Antes vista como antagonista aos
tratamentos modificadores da doenga, esta passa a
ser uma assisténcia simultanea a qualquer outro
tratamento realizado, e deve ser realizada desde o
diagndstico de uma doenca ameacadora da vida,
ampliando sua atuacdo conforme a evolugdo da
doenca, até ser exclusiva da fase final de vida. Este
conceito inclui também a familia nos cuidados,
garantindo a sua qualidade de vida, o alivio do
sofrimento e a assisténcia no luto?2.

Ademais, quando o diagndstico de uma doenca
ameacadora de vida ocorre, gera uma mudanca
drastica na vida do paciente e de sua rede de apoio.
Quem encontrava-se anteriormente ao diagndstico
apenas como um parente ou amigo amoroso, assume

de forma brusca o papel de cuidador. Considerando

tecnologia leve. Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):252-264.

que ao assumir este papel, frequentemente ndo
remunerado, exige da familia e amigos uma
organizacdo e articulagdo grande para se fazer
presente no processo de hospitalizacdo e cuidados
domiciliares, o CP cita em seus principios os
cuidadores, reconhecendo-os como parte ativa da
assisténcia, que necessita de cuidados e de um olhar
atento®?®,

Dessa forma, o bindmio paciente/cuidador é o
principal objeto de atuacdo dos CP. O tempo e as
abnegacbGes que o cuidado diario e ininterrupto
requer do individuo responsavel, pode gerar um

1,15

cuidador adoecido Outrossim, este quadro se

agrava quando ha a  predominancia do
desconhecimento sobre o que s3do os cuidados
paliativos e sua importancia, bem como da real
situacdo de saude do paciente’.

Braga et al.’® (2021), apresentaram em seus
dados que a maioria da amostra teve duvidas e
discursos superficiais acerca do que é o CP quando
guestionados, bem como, houve a predominancia de
desconhecimento prévio sobre o tema, o que vai de
encontro com as falas encontradas neste estudo.
Dessa forma, os autores inferem sobre a importancia
de difundir, através de tecnologias apropriadas, sobre
a definicdo dos cuidados paliativos, como forma de
prevenir o desconhecimento e conceitos erréneos.

Em seu estudo, Cavalcante et al.’® (2018),
constata que a maioria dos cuidadores mostraram
pouco conhecimento sobre o CP, sendo muitas vezes
este irreal sobre a situagdo clinica do paciente. O
conhecimento fragil em conjunto com as mudangas
provocadas pela hospitalizacgdo e o diagndstico,
provocam no cuidador, um sentimento de impoténcia

frente a enfermidade.
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Em contrapartida, os autores Chaves et al.'’
(2021), mostraram em seus resultados que mais de
50% dos entrevistados ndo possuiam conhecimento
sobre o que é o cuidado paliativo, em especial sobre o
testamento vital, corroborando com os resultados
encontrados. Eles associaram isto a dificuldade do
didlogo efetivo sobre qual abordagem de cuidado o
paciente estd recebendo, atribuida principalmente a
linguagem técnica utilizada pelos profissionais de
saude e pela dificuldade de processar e lidar com o
sofrimento alheio.

A comunicacdo erronea é o principal fator
responsavel por esse desconhecimento predominar,
pois muitas vezes é negligenciada nos cursos de
graduacdo, nas especializacGes e pelos proprios
profissionais. Nela estd na triade que compde as
praticas paliativistas para o alivio do sofrimento e
promoc¢do da qualidade de vida, juntamente com o
trabalho em equipe e o manejo dos sintomas8,

Sendo este componente essencial dos cuidados
paliativos, devendo estar presente durante toda a
assisténcia prestada pela equipe de forma integral,
transmitindo seguranga, empatia e compaixdo. Para
gue a comunicacdo seja exercida de fato, é necessario
desenvolver a competéncia comunicacional através de
uma pratica de profunda reflexdo é essencial na
atuacdo profissional, visando uma comunicagdo clara
e a transmissao de apoio emocional durante o cuidado
realizado®%.

O ato de se comunicar une todas as maneiras que
um individuo utiliza para afetar o outro e caracteriza-
se como algo inerente do ser humano, presente
mesmo antes do nascimento. A palavra comunicacdo
significa “partilhar algo” e deriva do termo latim

communicare. Este processo é composto do emissor,

tecnologia leve. Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):252-264.

quem transmitird a mensagem, da mensagem
propriamente dita, que é a ideia que estd sendo
transmitida e do receptor, que ird receber a
mensagem?.,

As falhas ou ruidos existentes da comunicagao
mostraram-se como fator predominante dos
discursos, os quais geram cuidadores desinformados.
Os autores Andrade et al.?? (2017), enfatizam em seus
resultados a comunicacdo como sendo um dos
instrumentos mais importante na pratica dos cuidados
paliativos e para o alcance dos seus principios.
Ademais, eles enfatizam que a comunica¢do, quando
realizada de forma adequada, reduz de forma
consideravel os agravos provocados pela doenca
ameacadora da vida ao paciente e em sua rede de
apoio, além de fortalecer o vinculo e diminuir o
sofrimento.

Considerando a complexidade do ser humano e
de suas dimensdes, seria ingénuo imaginar que
apenas uma Otica sobre o cuidar irda conseguir
proporcionar a assisténcia adequada e com o melhor
desfecho clinico, sendo encontrado nos discursos da
maioria dos participantes da pesquisa a importancia
de cada categoria profissional no cuidado ofertado
nas clinicas, demonstrando-se que atuacdo de uma
equipe multiprofissional é um quesito indispensavel
para que os CP ocorram. O trabalho da equipe
multiprofissional consiste nas intervencgdes sinérgicas,
porém independentes, em um mesmo paciente, de
diferentes faculdades para o alcance dos objetivos
comuns e que constam no plano terapéutico®.

Nesse contexto, os profissionais de diferentes
areas do conhecimento “experimentam uma acgdo
multifacetada, permitindo o aprofundamento de

saberes e a integra¢do das especialidades, e langando,
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assim, um olhar transformado para aquele que cuida e
é cuidado”?.

A composi¢cdo minima da equipe multiprofissional
deve conter enfermagem, servico social, medicina,
psicologia e um profissional da reabilitacdo, porém, a
equipe pode integrar também, fonoaudidlogos,
farmacéuticos, nutricionistas, odontdlogos, capeldo,
entre outros, para que o cuidado possa ser
maximizado?3.

Um dos maiores desafios apresentados durante a
assisténcia é cuidar do individuo em sua totalidade.
Estd apto cientificamente e emocionalmente para
atender as demandas do paciente e familia em CP é
imprescindivel. Independente da d4rea de atuacdo,
membros da equipe devem ter competéncias
especificas e que tangem toda a equipe, como a
comunicac¢do excepcional, tanto a verbal, como a ndo
verbal, humanizacdo e empatia no cuidado,
conhecimento sobre a histdria natural da doenga e
sobre o processo de finitude, entre outros. Dessa
forma, é preciso que todos da equipe tenham a
expertise do assunto quando tocarem uma vida
através de suas acdes?*.

A relagdo que os profissionais estabelecem como
membros da equipe influencia diretamente ou
indiretamente na assisténcia prestada e na satisfacdo
desses profissionais.> Os autores Silva et al.?> (2022),
identificaram que os principais desafios apresentados
na equipe multiprofissional sdo a hierarquizacdo e
centralizacdo da assisténcia e dificuldade da
comunica¢do entre os membros da equipe e com a
familia.

Diante destas dificuldades, assevera-se que o
trabalho por si s6 é desafiador e exige muito até dos

profissionais mais experientes, pois durante a vivéncia

tecnologia leve. Sdo Paulo: Rev Recien. 2024; 14(42):252-264.

do cuidado a um paciente e familia em CP, o
profissional lida diretamente com dilemas complexos.
Contudo, a situagdo se agrava quando inexiste uma
especializacdo ou uma capacitacdo adequada, como
foi evidenciado nos resultados®.

Ademais, em seu trabalho com uma equipe
multiprofissional em cuidados paliativos Molin et al.?®
(2021), apresenta a auséncia de educagdo continuada
e permanente no servico, a comunicacdo ineficaz da
equipe e o conhecimento limitado sobre CP dentre os
principais desafios encontrados na atuacao da equipe.

Dessa forma, diante do cenario encontrado,
emerge como prioridade a utilizacdo da educacdo
permanente dentro dos servicos de CP como
ferramenta  potencializadora da aprendizagem
constante e de uma assisténcia aprimorada, uma vez
gue ela consiste em um processo politico-pedagégico,
gue permite o trabalhador problematizar seu espago
de trabalho e aprender em seu cotidiano, gerando
profissionais criticos e reflexivos. Uma vez
problematizada a realidade da atuag¢dao dos cuidados
paliativos e dos problemas diagnosticados, em vez de
fomentar ag¢des punitivas, possibilitara discussdes e
deliberagGes de a¢des que conduzem para a mitigacdo
dos problemas e para uma assisténcia em sintonia

com os objetivos que os CP propdem?2®?’,

Consideracoes Finais

Portanto, é necessario que o conhecimento sobre
os cuidados paliativos seja desmistificado e difundido,
em especial para cuidadores, visando a melhoria da
assisténcia. O cuidador é participante de todas as
etapas do cuidado, dessa forma deve estar ciente do
cuidado que esta sendo prestado, seja ele informal ou
formal, quando isto ndo ocorre, gera inseguranca e

sofrimento deste cuidador?®.
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Entendendo que o fazer-pensar salde estd além
das ac¢Oes técnicas, a comunicacdo é uma ferramenta
essencial, permeando todas as ac¢Ges, independente
do campo de atuacdo da equipe de cuidados
paliativos. A comunicacdo com o paciente e o
cuidador pode ser realizada através das de tecnologias
em saude, pela visita profissional, ocorrendo beira
leito, na educacdo em saude, na qual ocorre
orientacdo e apoio, e no conforto, através da escuta
terapéutica, sendo essencial nos CP%°,

Dessa forma, entender a comunicacdo de forma
plena e como uma necessidade humana basica,
impedindo que as barreiras de comunicacdo
comprometam este processo, é primordial para a
assisténcia seja bem-sucedida e para que plano de
cuidado realizado pela equipe multiprofissional ao
paciente em cuidados paliativos e a sua familia seja
eficiente?®. Destarte, o olhar empético e sensivel para
esse individuo no inicio da jornada é essencial, tanto

quanto para o paciente!®?°,
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Apéndice A - Tecnologia educacional do tipo folder

"O sofrimento
Idealizadores CU I DADOS

Residente Deborah Favacho
Enfermeira Winnie Macedo yr 7 e

Enfermeira Maria Margarida SO e I ntO le réve l.

Contatos:
[~ favachodeborah@gmail.com

Fonte: ninguém

1- Castilho RK, Silva VCS, Pinto CS.
Manual de cuidados paliativos da
Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP). 3. ed. Rio de
Janeiro: Editora Atheneu; 2021.

Cicely Saunders

uais os objetivos do servigo
e cuidados paliativos ?
Acolher o paciente e sua
familia, escutar atentamente
suas queixas, trabalhar em
equipe para controle dos
sintomas provocados pela
doenca e pelo tratamento,
bem como compreender e
atender as demandas
trazidas.

Quais os principios?

S5 ...‘;‘ .'

e Proporcionar o alivio da dor e

(o) ue. sao os cuidados OUtl:O sintomas que trazem . i )
paliativos? sofrimentos; Quais profissionais

. Afirmar a vida e considerar a  que fazem parte da
Trata-se de uma assisténcia que se .
preocupa em oferecer cuidados morte como um processo natural; equ1pe?
que aliviem o sofrimento do * Nao pretender apressar e nem Enfermeiro

prolongar a morte; Nutricionista

paciente e de sua familia, sem a
preter"lsa; de Zlcangar . cur"a, ativamente possivel até o final da
através de uma boa comunicagédo vida; Fonodiologo

com a equipe. Como por exemplo 0, yaorizar os aspectos emocionais Psicologo
alivio da dor, da insénia, ansiedade, e espirituais. Assistente social

entre outros.

Médico
Terapeuta ocupacional
Fisioterapeuta

Ajudar os pacientes a viver o mais
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