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A presente obra intitulada Atengdo Domiciliar e Cuida-
dos Paliativos na Dimensdo do Desenvolvimento Local
vem suprir uma enorme caréncia de contetidos sobre a
temdtica. No Brasil os Servigos de Atendimento Domici-
liar (SAD) e cuidados paliatives domicilidrios ainda néo
estdo estruturados adequadamente e essa realidade
transforma essa temdtica em um problema de saude pi-
blica e faz com que iniciativas nesse contexto tornem-se
relevantes. A atengdo domiciliar revela-se como espago
de atuago integral e interdisciplinar com praticas com-
plementares e substitutivas as outras intervencgoes de
saude. Nessa perspectiva, espera-se que esta obra sirva
a tantos quantos trabalham na drea, bem como oportuni-
ze novas investigacoes acerca da referida temdtica, posto
que, o presente estudo suscita outras inquietagdes no to-
cante aos desafios enfrentados pelos profissionais do Ser-
vigo de Ateng@o Domiciliar ao compartilhar o cuidado
dos pacientes assistidos no domicilio.
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Prefacio

Dr.2 Fabiana Maluf Rabacow *

Ser convidada a prefaciar um livro é, sem divida, uma honra
e desafiador, e quando o tema envolve o olhar humanista na satide
torna-se o discorrer ainda mais prazeroso. A obra de Regina
Aparecida Pereira Mazzi e Heitor Romero Marques, originalmente
uma dissertacdo de mestrado, evolui para a elaboragao de um livro
sobre a Atencdo Domiciliar para pacientes oncologicos em que a
qualidade de vida de todos os envolvidos é levada em consideragao.
Nossas acoes profissionais s6 tém sentido quando levam felicidade
a alguém ou alivia de alguma forma o sofrimento alheio.

O termo Cuidados Paliativos é uma proposicao relativamente
nova na area da Sadde, e ndo muito bem compreendida. Nos
ultimos 20 anos, a comunidade cientifica trouxe para medicina um
grande avanco, porém, com grande carater biologico e
hospitalocéntrico. A cultura da solidariedade e do humanismo
necessita ser inculcada novamente no futuro profissional. Para se
trabalhar na satde ha de ser por escolha, e ndo por oportunidade.

Essa obra destaca a importancia de uma rede de apoio para
Saude Puablica que realize Atendimento Domiciliar para pacientes
oncoldgicos e seus familiares proporcionando conforto necessario
aos envolvidos. Para isso existe a necessidade da capacitagao de
profissionais especializados e consequente alocagdao de novas
equipes nos demais municipios de Mato Grosso do Sul. O
profissional da satide deve ser apto nao sé a atividade competente

! Doutora em Medicina Preventiva pela Universidade de Sao Paulo. Mestre em Educagao Fisica pela
Universidade Federal de Santa Catarina. Possui graduagdo em Educagdo Fisica pela Universidade
Federal de Mato Grosso do Sul. Tem experiéncia na area de Educacao Fisica e Satde Publica.
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a funcdo, mas a solidariedade, com passividade, humildade e poder
de comunicagao individual e coletiva.

O cuidado domiciliar afasta o paciente do anonimato que
existe em um ambiente hospitalar e permite a sua inclusdo no seio
familiar. O fator financeiro também é um determinante que nao
pode ser ignorado, ja que os custos se reduzem tanto para a familia
quanto para os 6rgaos financiadores.

Deixo clara a minha apreciagao a esse livro, que sem duvidas
contribuird para a qualificacado dos servicos e consequente
autonomia da enfermagem em nosso estado e conduzirdo
profissionais a refletirem a respeito das suas praticas diarias,
buscando solugdes que apontem para o aprimoramento das suas
acoes.



Introducao

A busca pela sustentabilidade local implica em adotar
praticas transformadoras que, sejam elas exercidas por meio das
acoes individuais de estilo de vida ou por meio de projetos coletivos
que certamente influenciam e afetam a satde, pois
sustentabilidade implica composi¢do de forcas entre os atores
sociais, redimensionamento do poder no territério, potencializando
a sinergia local e buscando componentes transversais entre varios
saberes e préticas.

Em assim sendo, verifica-se que a Atencao Domiciliar (AD)
compde um brago assistencial imprescindivel a abordagem dos
cuidados paliativos, de forma a permitir o acesso a uma assisténcia
integral ao ser humano que vivencia as etapas da doenga, e
vivencia a morte como um processo natural que nao deve ser
retardado ou acelerado, mas vivido com a melhor qualidade de
vida possivel, até o0 momento de sua chegada. Com esse intuito,
tem-se por objetivo nesse estudo:

1. Descrever o servico de aten¢do domiciliar e cuidados
paliativos em oncologia no desenvolvimento local;

2. Identificar o estado da arte da atencdo domiciliar no
ambito do sistema publico de satide no Brasil, analisando
o seu potencial de inovacdo no sentido da integralidade e
da humanizagao da atencao e indicando pistas para a sua
ampliacao.
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3. Verificar até que ponto a avaliacio da satisfagdo dos
pacientes e familiares atendidos pelo Servico de Cuidados
Paliativos estd associada a melhoria na qualidade
percebida do atendimento ao paciente no municipio de
Campo Grande, Mato Grosso do Sul; e

Enfatiza-se que esse modelo de atengiao a satde tem sido
amplamente difundido no mundo e tem como fulcros
fundamentais o cliente, a familia, o contexto domiciliar, o cuidador
e a equipe multiprofissional.

Compreende-se que o desenvolvimento deve ser entendido
como um processo continuo de melhoria da qualidade de vida dos
individuos a partir do uso dos recursos escassos de maneira
sustentavel, garantindo prosperidade através do conhecimento e
do empoderamento da tecnologia e dos saberes, envolvendo o ser
humano como o principal beneficirio dessa mudanca.

Atualmente, os Servigos de Atengdo Domiciliar, apontam
como um dos caminhos para a reorganizacgio do modelo
assistencial no Pais, pautada em um processo continuo de
transformacao e melhoria da qualidade de vida do individuo e da
coletividade, pois remete as mudangas nos diferentes niveis,
especialmente nas relacdes interpessoais, ao contexto intra e
extraequipe, com a comunidade e com os individuos.

O Servico de Atencdo Domiciliar (SAD), do Hospital de
Cancer de Campo Grande-Mato Grosso do Sul, implantado em
julho de 2014, apresenta, desde sua origem, carater inovador.
Inovador por propor, na propria residéncia do paciente, a
continuidade da atencdo recebida na institui¢ao hospitalar em
todas as situagdes possiveis: no ambulatério ou em enfermaria, no
cuidado ao paciente cronico e na atencdo paliativa. Inovador
também por partir do principio de que o paciente recebe atencao
holistica a partir da interdisciplinaridade e da participagao efetiva
das mais diferentes areas do saber em saude. E, finalmente
inovador por, ao reconhecer limites enquanto servico, ser capaz de
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propor parcerias internas e externas em um atendimento em rede,
quando esse tema ainda se fortalece nos servigos de saude.

Em maio 2016, foi criado o Nucleo de Cuidados Paliativos
(NCP), como servigo complementar ao atendimento prestado pelo
SAD, no domicilio, caracterizado como um servigo de vanguarda
no Estado do Mato Grosso do Sul. Pioneiro por ser, o Gnico em
todo o Estado de Mato Grosso do Sul e o primeiro
institucionalizado na Capital, Campo Grande, garantindo por meio
de uma equipe interdisciplinar, um conjunto de medidas que visam
a melhoria da qualidade de vida de pacientes e familiares que se
deparam com questdes relacionadas a uma doenca ameacadora da
continuidade existencial.

Tudo comegou muito antes. Alias, geralmente é assim que as
coisas importantes acontecem. Dificilmente algo que tem inicio e
conclusdao em curto espago de tempo recebe os méritos necessarios
e deixa marcas em longo prazo. Isso ensina que, para ter o valor
merecido, os fatos tém que ter historias e estorias.

O primeiro fato que se pode destacar foi quando a mae de
uma adolescente com cancer entrou na sala da Coordenacdo de
enfermagem do Hospital de Cancer de Campo Grande-MS (HCAA),
nitidamente preocupada com a filha, depois da amputacdo de um
dos bragos, perguntando se nao teria uma equipe que pudesse
atender a paciente em casa, pois, ela ndo teria condi¢des para fazer
aquele curativo.

A determinagao daquela mée e sua tristeza sensibilizou a
todos, notadamente pelo pedido de ajuda para cuidar melhor de
sua filha e, de pronto, propds-se que uma pequena equipe
multiprofissional do HCAA, formada por assistente social e
enfermeira, fosse fazer uma visita ao domicilio daquela familia, no
intuito de verificar as condi¢bes de cuidado e ambiéncia. Nesta
visita a equipe ficou por mais de uma hora, cuidando do curativo
da paciente, orientando a familia sobre os cuidados com o coto,
sugerindo adaptagdes que variaram desde a dieta até mudancas
que visavam facilitar suas atividades cotidianas.
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Foi possivel observar o entusiasmo da equipe com aquela
experiéncia e, a partir dai, decidimos escrever um projeto piloto,
nas bases da interdisciplinaridade, cujo foco principal é o
atendimento do ser humano de forma integral (visao holistica),
visto como sujeito de direitos e corresponsavel, quando possivel,
pelo seu proprio tratamento, na tentativa de uma possivel
habilitacdo e consequente implantacdo do Servico de Atencao
Domiciliar (SAD), por meio do Programa Melhor em Casa do
Governo Federal.

A criagao de servicos especialmente organizados, com equipe
preparada para receber pacientes com doengas cronicas, no caso, o
cancer, ja indica uma légica diferente daquela que ordena os
demais espacos hospitalares, das especialidades médicas e da
disponibilidade tecnolégica, unindo os valores do passado somado
aos conhecimentos atuais da medicina moderna.

Aliado aos cuidados ao paciente soma-se a atengao ao
cuidador e a familia em uma proposta mais ampla. Atividades
individualizadas unem-se as de carater coletivo, em uma clara
proposta de disseminacdo de conhecimentos, cuidados e atencéo. O
paradigma de cura e o foco na doenga sao substituidos pelo modelo
centrado no cuidado e no bindmio paciente-familia.

A alianga com a familia torna-se o primeiro passo de sucesso
do trabalho da equipe com o paciente. Dentre os objetivos da
equipe do SAD, destaca-se a parceria entre o cuidador e familiar,
cada um em seu lugar, decidindo juntos com o paciente,
adaptagdes no ambiente domiciliar, na rotina e na convivéncia. A
equipe do SAD também se destaca na finitude, trabalhando em
conjunto com a familia em como proceder nos tltimos momentos
de vida do paciente. Porém, nota-se que, apesar da frustracdo de
ndo conseguirem sempre a cura, ¢ um trabalho em que é
importante estar atento a qualidade de vida e de morte.

No servigo de atencao domiciliar (AD), e Cuidados Paliativos
(CP), de forma bem peculiar, a escuta qualificada, proporciona o
contato com a esséncia do outro, permitindo a percepcao de algo
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que teremos como verdadeiro, e que afirma o encontro com aquilo
que identificamos como verdade. O contato com pacientes que
perpassam pelo processo de morrer, despertando a verdadeira
esséncia do cuidado, que encara os limites do tratamento e do
corpo humano, percebendo-se humano e mortal, o que se acredita,
possibilitara o que tem sido buscado quando se fala em
humanizacio na sadde.

A medida que a doenca progride e o tratamento curativo
perde o poder de oferecer um controle razoavel da mesma, os
Cuidados Paliativos crescem em significado, surgindo como uma
necessidade absoluta na fase em que a incurabilidade se torna uma
realidade. Nesse sentido o atendimento prestado no domicilio
promove o resgate da dignidade humana e da autonomia do
individuo, através da necessidade de intervengao de uma equipe de
profissionais adequadamente treinados e experientes no controle
de sintomas de natureza nao apenas bioldgica, mas social, cultural,
econdmica e psicoldgica.

A atuagdo da equipe se diferencia pela exceléncia na
comunicacao, para que paciente e seu entorno afetivo entendam o
processo evolutivo que atravessam, e conhecimento da historia
natural da doenca em curso, para que se possa atuar de forma a
proporcionar nao apenas o alivio, mas a preven¢ao de um sintoma
ou situagao de crise.

Enfatiza-se aqui, a trajetéria do Servico de Atencdo
Domiciliar (SAD) e cuidados paliativos (CP), no Hospital de Cancer
de Campo Grande Alfredo Abrdao (HCAA), desde a elaboracao do
projeto, até sua implantacdo no ano de 2014, sendo considerado
como projeto piloto e inovador, tratando-se do Gnico especializado
em atendimento exclusivo aos pacientes oncol6gicos, matriciando
as demais equipe de atencdo domiciliar do municipio de Campo
Grande, Equipe Multiprofissional de Atengao Domiciliar (EMAD) e
Equipe Multiprofissional de Apoio (EMAP) do Sistema Unico de
Satde (SUS), a partir das necessidades dos pacientes da referida
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instituigao, vinculado ao Programa Melhor em Casa do Governo
Federal, atendendo as diretrizes da interdisciplinaridade.

No primeiro capitulo busca-se, ainda que de forma sucinta
apresentar os conceitos e as bases do Desenvolvimento Local (DL),
enquanto ancoragem do Servigo de Atengao Domiciliar (SAD) e
Cuidados Paliativos (CP).

O segundo capitulo apresenta o Estado da arte sobre os
cuidados paliativos (CP) e Atencdo Domiciliar (AD), no Brasil e no
mundo. No terceiro capitulo, versa-se sobre o Estado da Arte do
Servico de Atencdo Domiciliar (SAD), e Cuidados Paliativos (CP),
no Sistema Unico de Satde (SUS), descrevendo a histéria desde a
elaboracdo do projeto, até a implantacao do Servico de Atengao
Domiciliar e Cuidados Paliativos. No quarto capitulo, versa-se
sobre os cuidados paliativos oncoldgicos domiciliares como uma
nova pratica em saude, tendo como principal desafio a ampliacao
do servico e a implantagio de uma unidade de acolhimento
humanizado, para garantir o atendimento integral ao paciente
oncolégico, cuidador e familiar, como uma das maneiras de
organizar o processo de atencdo, pensando e planejando
intervengdes que demandam intensa atuacdo da equipe
multiprofissional, projetos terapéuticos, acesso aos servigos e acoes
integradas e integrais. O quarto capitulo discute a perspectiva dos
cuidados paliativos centrada no campo de necessidades dos
usuarios e pressupde a existéncia do cuidador, uso de tecnologias
leves, projeto terapéutico singular, existéncia de redes de servigos,
0 acesso aos recursos assistenciais disponiveis e o desenvolvimento
de politicas publicas de promogao aos cuidados paliativos.

Na elaboragiao desta dissertacdo foram utilizados diversos
tipos de referéncias teéricas sobre a filosofia dos Cuidados
Paliativos e Servicos de Atencdo Domiciliar. O primeiro tipo de
producdo contém os discursos que veiculam o ideério paliativista,
atendimentos no domicilio com o objetivo de apreender seus
pressupostos tedricos.
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Dame Cicely Mary Saunders (22 de junho de 1918 - 14 de
julho de 2005) foi uma enfermeira anglicana inglesa, assistente
social, médica e escritora, envolvida com muitas universidades
internacionais. Fla é mais conhecida por seu papel no nascimento
do movimento de héspice, enfatizando a importancia dos cuidados
paliativos na medicina moderna.

Autores como FEmerson Elias Merhy e Laura C. M.
Feuerwerker (2008), Maria do Carmo Vicenzi et al. (2016), Dalva
Yukie Matsumoto (2012), Angélica Menezes (2004), Massako
Yamaguchi (2010), Ligia Giovanella et al (2009), Antonio
Rodriguez Fornells (2000), Benitez et al. (2001), Centeno (2006),
Pessini (2001), considerados precursores na literatura sobre os
cuidados paliativos em todas as suas vertentes e, defensores dos
cuidados paliativos, foram utilizados como fonte da literatura de
difusao deste idedrio no Brasil, constituindo o segundo tipo de
producao.

A produgdo analitica voltada a reflexdao sobre questdes como
a morte, as atitudes sociais frente ao processo de finitude, as
praticas de satde, proveniente de autores como Michel Foucault
(1981, 1999, 2006), Claude Raffestin (1993), Albuquerque (2003),
conhecidos por suas teorias acerca da relacio entre poder e
conhecimento, hospital, territorio, territorialidade e
desenvolvimento local, e como esses sdao usados para o controle
social através das instituicoes.

Um terceiro conjunto de textos concerne as regras € normas
internacionais e nacionais para implementacdo de unidades de
cuidados paliativos e atendimento domiciliar em saude. Este
referencial foi fundamental, pois indicou os elementos-chave
necessarios para a organizacao de servigos.

Destaca-se também o olhar de autores como Jean Willian
Fritz Piaget (nascido em 9 de agosto de 1896), reconhecido
mundialmente pela revolucdo que provocou na area da
epistemologia. Foi um bidlogo, psicologo e epistemologista suico,
considerado um dos mais importantes pensadores do século XX. O



26 | Atencdo Domiciliar e Cuidados Paliativos

autor defendeu uma abordagem interdisciplinar a pesquisa
epistemolégica e fundou a Epistemologia Genética, a teoria do
conhecimento baseada no estudo da génese psicolégica do
pensamento humano (PIAGET, 1990, 1998).

Yi Fu Tuan (Nascido em 5 de dezembro de 1930) é um
gebgrafo sino-americano. Nasceu em Tianjin, China. Em 1974, esse
autor publicou um dos livros mais importantes para a expansao da
geografia humanista, intitulado Topofilia: um estudo da percepgao,
atitudes e valores do meio ambiente. Um objetivo central dessa obra
é estudar os sentimentos de apego das pessoas ao ambiente natural
ou construido, pois “topus” é uma palavra grega que significa
“lugar”, enquanto “filo” significa amor, amizade, afinidade.

Claude Raffestin (nascido em 15 de setembro de 1936 em
Paris) é um geégrafo suico. £ professor de geografia humana na
Universidade de Genebra. O trabalho de Raffestin trata
primordialmente de territorialidade e depende fortemente do
trabalho de Michel Foucault sobre o poder. Seu livro mais influente
“Pour une géographie du pouvoir” (Por uma geografia de poder,
1993) foi traduzido para espanhol, italiano e portugués, nesta obra,
a discussao sobre a relagao espago territorio é central.

Nesse contexto destacamos importantes autores que
compdem o Programa de Mestrado e Doutorado em
Desenvolvimento Local em Contexto de Territorialidades da
Universidade Catblica Dom Bosco, como: Cleonice Alexandre Le
Bourlegat; Heitor Romero Marques (orientador dessa pesquisa);
Arlinda Cantero Dorsa; Josemar de Campos Maciel; Maria Augusta
de Castilho; Michel Constantino; que abordam a temadtica do
Desenvolvimento Local na perspectiva do proprio desenvolvimento,
abrindo espago para o desenvolvimento de estudos sobre territorio,
territorialidade, lugar, local, capital social, qualidade de vida,
interdisciplinaridade e desenvolvimento com caracteristicas
horizontal ou vertical, entre outras relevantes teméticas.

Neste sentido, estudos precisam ser desenvolvidos,
principalmente no ambito Estadual, a fim de que as politicas
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publicas possam avancar na garantia de promoc¢ao de saiude da
populacao, melhorando a qualidade de vida do paciente, familiar e
cuidador.

A escassez de material publicado sobre servigos especificos
de atendimento domiciliar e cuidados paliativos oncol6gicos no
SUS aponta que ainda h& muito a ser feito nessa area de atencao a
saude. A distribuicdo epidemiolégica do cancer no Brasil sugere
uma transi¢do em andamento, envolvendo um aumento entre os
tipos de cancer normalmente associados a alto status socio
econdmico e, simultaneamente, a presenca de taxas de incidéncia
persistentemente elevadas de tumores geralmente associados com
a pobreza. O cancer é um problema de satide publica mundial. A
Organizacdo Mundial da Saidde (OMS) estima que em 2030,
contara com cerca de 27 milhdes de casos incidentes de cancer, 17
milhoes de mortes ocasionadas pela doenca e 75 milhdes de
pessoas vivas, anualmente, com cancer, sendo que o maior efeito
desse aumento incidira em paises de baixa e média renda.

A escolha do tema deveu-se a necessidade de discussao sobre
a importancia da atengao domiciliar e cuidados paliativos, sabendo
que tal pratica ainda nao é amplamente efetiva pela Satide Publica
Brasileira, e que a abordagem paliativista é a Ginica opgao real para a
maioria dos pacientes portadores de doenca cronica degenerativa.

A filosofia da morte contemporanea ainda é recente, e sera
necessario um bom tempo para se estruturar, ndo somente na
sociedade brasileira, mas no mundo como um todo, tendo em vista
a dificuldade para o ser humano lidar com um assunto que, mais
cedo ou mais tarde, passara também por ele. Em contrapartida,
percebe-se também que ja existe uma preocupacao do estudo do
assunto na sociedade brasileira e no mundo visto que ha um
envelhecimento da populagdo, assim como um aumento da
prevaléncia do cancer e outras doencas cronicas.

A metodologia do presente trabalho caracteriza-se como
sendo pesquisa de campo, de abordagem quanti-qualitativa e
método analitico sintético com a devida complementacdo de dados



28 | Atencdo Domiciliar e Cuidados Paliativos

secundarios obtidos por revisao bibliografica. O suporte da
pesquisa de campo deu-se pela instrumentalizacdo por meio de
questionarios, com questdes abertas e fechadas, aplicados em
pacientes e cuidadores inseridos no Programa de Atencdo
Domiciliar. A sintese ou reconciliacdo dos dados analisados deu-se
mediante elaboracdo de tabelas e gréficos, demonstrando
interseccoes dos elementos constituintes.

A andlise deu-se mediante a descricio minudente das
caracteristicas do servigo e seu processo de trabalho, por meio do
atendimento desenvolvido por uma equipe interdisciplinar, no
periodo de 2014 a 2017, que compreendem o ano de implantacdo
do servico e ao ano de realizacdo da pesquisa.

O trabalho de campo foi dividido em duas coletas de dados:
uma mediante aplicacio de questiondrio , com o0s pacientes
inseridos no Programa, para obter informagdes a respeito dos
sentimentos a cerca da doenca e da vida; outra, a partir da reuniao
mensal que é realizada para os cuidadores dos pacientes do SAD,
através de um segundo questiondrio que tinha como objetivo
avaliar o grau de satisfacdo dos usuérios do referido servico.

Considerando-se a complexidade do trabalho interdisciplinar
em assisténcia domiciliar e cuidados paliativos e o carater de
levantamento inicial das varidveis envolvidas, a amostra estudada
foi constituida por 20 sujeitos, sendo estes pacientes e cuidadores
de pacientes com doenga cronica (cancer), que recebiam
assisténcia domiciliar, inseridos no Servi¢o de Atengdao Domiciliar
(SAD). No periodo de coleta de dados este nimero correspondia a
aproximadamente 50% da populagao atendida pelo servigo. Foram
representadas em proporgoes equivalentes as diversas regides da
cidade onde estavam domiciliados os pacientes e seus cuidadores
ouvidos na pesquisa. Pacientes e cuidadores tinham idade superior
a 18 anos, ndo havendo delimitacdo quanto a sua classe social.

Os sujeitos foram selecionados por conveniéncia, de acordo
com as visitas didrias realizadas no domicilio dos referidos
pacientes, ap6s contato telefonico. Os sujeitos cuidadores
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responderam ao questionario no Hospital, durante a reunidao
mensal com os cuidadores, como parte da capacitacdo que a equipe
se propde a proporcionar ao cuidador, de forma sistematica, por
ser possivel aproveitar sua presencga naquele local para a atividade.
Nesse momento, um termo de consentimento em participar da
pesquisa foi apresentado aos cuidadores, que assinaram
autorizando a utilizacdo dos dados coletados.

A coleta de dados ocorreu durante os meses de margo a maio
de 2017 por meio de questionarios, apds a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias, de acordo com a
Resolucdo 426/2012 do Conselho Nacional de Satde. A analise dos
dados foi orientada pela andlise de contetdo tematica, realizada,
portanto, em torno de trés eixos cronoldgicos sendo eles: a pré-
analise, a exploracdo do material e o tratamento dos resultados.

Ao apresentar os resultados adotou-se o uso de abreviaturas
para resguardar a confiabilidade dos sujeitos. Este estudo foi
devidamente aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Cat6lica Dom Bosco / UCDB (CAAE N.
62162916.8.0000.5162).






O desenvolvimento local como ancora do
servico de atencao domiciliar

Neste capitulo busca-se, ainda que de forma sucinta,
apresentar os conceitos e as bases do Desenvolvimento Local (DL),
enquanto ancoragem do Servigo de Atengao Domiciliar (SAD) e
Cuidados Paliativos (CP). O aspecto diferencial que se deve notar,
aqui, é a valorizacdo sistematica ligada ao ambito da satde, em
acepcao ampla, redirecionando a ideia de desenvolvimento para
algo mais vivenciado, experimentado, sentido, num contexto de
territorializacdo e de formacao de vinculos e agentes de
desenvolvimento.

Em esséncia, o Desenvolvimento Local (DL) incorpora a
perspectiva humanistica de valorizagdo da pessoa humana, a se
tornar ela mesma sujeito efetivo do seu préprio destino. Trata-se,
pois de um pressuposto logico, isto é, que as pessoas devem
participar ativamente e nao apenas serem beneficidrias do
desenvolvimento.

O Servico de Atencao Domiciliar (SAD) incorpora a
humanizacdo do cuidado, com olhar ampliado relativo as
necessidades do paciente e a condigdo dos familiares/cuidadores,
com integralidade da atencdo e apoio matricial. Incorpora a
esséncia do DL e sua perspectiva humanistica, inclusive ao
contribuir com resgate da autonomia, capacitando os familiares e
pacientes para o fortalecimento do autocuidado.
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O “Local” nesse contexto em que o SAD esta inserido, refere-
se a escala das relagdes interpessoais da vida cotidiana, em que o
individuo constréi sua identidade. O “espaco de convivéncia
humana”, o lugar; o domicilio, o territorio, onde se localizam os
desafios e as potencialidades do desenvolvimento.

Pode-se dizer que Desenvolvimento Local (DL) corresponde
a nogao de desenvolvimento humano trabalhado pela Organizacao
das Nagoes Unidas (ONU), quando se refere a satisfagdo de um
conjunto de requisitos de bem estar e qualidade de vida. Contudo,
de acordo com Oliveira (2001) esse conceito aponta para algumas
dimensdes decisivas na busca das raizes etimoldgicas de
desenvolvimento, a saber:

1. A primeira é que o desenvolvimento local ndo sera o elo
numa cadeia de desenvolvimento total;

2. A segunda é que o Poder Local concebido como
alternativa reproduzira a forma estrutural;

3. A terceira dimensado é a da cidadania, a qual por sua vez
nao é passivel de ser mensurada a nao ser ao atribuirem-
se pontos aquilo que se quer medir.

De acordo com o autor, o Desenvolvimento Local pode ser
entendido como tendéncia contraria aos processos dominantes,
também, terd seus momentos de desformalizacio e
desregulamenta¢do, a0 mesmo tempo em que necessita inventar
uma nova forma que ndao possa ser assimilada pelo adverséario
global, concentrador e antidemocratico (OLIVEIRA, 2001).

A palavra Territério deriva-se do termo latim “terra” e
corresponde ao termo “territorium”. Este se constroi pela adicdo a
“terra” do sufixo “torium”, que designa o lugar de um substantivo
qualquer: dormitdrio, lugar de dormir; territério; lugar da terra,
ambito terrestre localizado. O que se enfatiza com o sufixo é o
sentido de localiza¢do do termo original, é a localizacdo de uma
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determinada porcdo do espago envolvendo superficie, formas e
limites (ESCOLAR 1993).

De acordo com Raffestin (1993), o territério é uma
construcdo conceitual a partir da nocao de espaco. Assim, “a
producdo de um espaco”, o territério nacional, espago fisico,
balizado, modificado, transformado pelas redes, circuitos e fluxos
que ai se instalam: rodovias, canais, estradas de ferro, circuitos
comerciais e bancarios, autoestradas, e rotas aéreas, etc. O
territério é, assim, a base fisica de sustentagdo locacional e
ecoldgica, juridicamente institucionalizado do Estado Nacional.
Contém os objetos espaciais, naturais e/ou construidos, na
condi¢do de instrumentos exossomaticos, para (re) producdo de
uma identidade étnico-socio-cultural.

Para o referido autor, o Territério deve ser formado de
acordo com as necessidades dos sujeitos e, sobretudo a partir de
suas relagdes com o poder de expressar-se enquanto poténcia de
atuar. No caso deste estudo a producao da territorialidade e do
territério em poténcia é o desafio de ampliar o atendimento
prestado pelo Servico de Atengao Domiciliar (SAD) em oncologia e
Cuidados Paliativos (CP), dispensados a populagao do Municipio de
Campo Grande em Mato Grosso do Sul.

Percebe-se pela da visao de Raffestin (1993), que o sujeito é o
“construtor” do seu territério, através de uma construgao em
redes, interligadas pelo agente, com suas representacoes no espago
e no territorio. Todavia, esses agentes externos (equipe SAD)
jamais poderdao “produzir’ o desenvolvimento local integrado e
sustentavel sem a participacao, em niimero muito maior, de outros
agentes internos. Nenhum projeto baseado predominantemente na
intervencdao de agentes externos seria sustentavel e replicavel
(FRANCO, 1999). Desta forma, torna-se imprescindivel a
capacitacdo dos agentes ndo governamentais locais em
metodologias de capacitagao.

A capacitacdo constitui, juntamente com parcerias
institucionais, um dos principais eixos da estratégia do
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desenvolvimento local integrado e sustentavel. Nao apenas como
treinamento para a reproducdo de habilidades especificas, mas
como um processo dialdgico, criativo, participativo, critico,
holistico e formativo, estabelecendo um elo entre o local e o global.

Destaca-se neste estudo a contribuigao do SAD nesse sentido
por meio do Programa de Educacdo Permanente que promove
reunides semanais com a equipe com discussdes de casos em
atendimento, treinamento inicial com propostas para elaboracdo
de protocolos de encaminhamento a domicilio para todos os
profissionais integrantes da equipe. Reunibes para avaliagao dos
projetos terapéuticos e realizacdo dos encaminhamentos
necessarios, visando o diagnostico em solucdo dos problemas
cotidianos dos pacientes atendidos pelas equipes, capacitacdo para
os cuidadores, com enfoque nos cuidados prestados no domicilio,
visando a disseminacdo dos saberes entre equipe e cuidadores,
buscando a qualificacdo dos servicos e qualidade nos atendimentos
prestados (HCAA. Manual do SAD, 2014).

Claude Raffestin (1993) lembra que a delimitacao de
territorios inclui bem mais do que uma simples relagao com a area,
pois esta é mediatizada pelas relagdes entre os homens. Desta
forma, o autor destaca a Territorialidade como um conjunto de
relagdes que se originam num sistema tridimensional sociedade-
espaco-tempo, o que implica em analisar a territorialidade em
funcdo da apreensdo das relagdes recolocadas no seu contexto
socio-histérico e espago-temporal (MACHADO, 1997).

Nesse contexto Machado (1997) se apropria de alguns
conceitos em que a territorialidade corresponde as acOes
desenvolvidas por varios agentes sociais em uma determinada area
geografica e em um dado momento histérico. Em termos
geograficos, a territorialidade d4-se pela acio humana e representa
uma forma espacial de comportamento social. £ uma estratégia de
um individuo ou um grupo de afetar ou influenciar pessoas,
fendmenos e relagdes por meio da delimitacdo e do controle sobre
uma determinada &rea geografica, area essa entendida como



Regina Aparecida Pereira Mazzi; Heitor Romero Marques | 35

territério. A territorializacdo resulta na instituicdo de comunidades,
em que predominam as relagdes primarias em relacdo as
secundarias.

Bartle (2011) destaca que uma comunidade ¢ uma
construgao mental, um modelo, que ndo se resume as pessoas que
a constituem, pois, de um modo geral, ja existia antes dos seus
atuais membros terem sequer nascido, e provavelmente
continuara a existir mesmo depois dos seus atuais individuos
terem desaparecido, transcendendo cada um dos seus
componentes. O local também pode ser entendido a partir do
conceito de lugar onde “todos os lugares sao pequenos mundos”: o
sentido do mundo, no entanto, pode ser encontrado explicitamente
na arte mais do que na rede intangivel das relacoes humanas.

A partir desse conceito pode-se concluir que o contetido dos
lugares é o mesmo contetido do “mundo”: ambos sdo produzidos
pela consciéncia humana e por sua relacdo intersubjetiva com as
coisas e os outros, gerando os “campos de preocupacao”, como sao
denominados por Tuan. A geografia estuda os lugares sob duas
6ticas: a do lugar como localizagio e a do lugar como um artefato
unico (TUAN, 1975).

Tuan (1975) ainda apresenta a importancia da interagao
entre sujeitos e 0s espagos e os territdrios, destacando a questao da
identidade que forma determinada comunidade, que por sua vez, é
o local de aconchego onde se tem o sentimento de pertenca.

O lugar fisico de uma comunidade, em determinados casos,
pode nem sequer existir. No entanto, em um espaco de formagao,
uma “comunidade” a qual um fator mobilizador dedica a sua
atencdo, geralmente pertence a categoria de comunidades com um
lugar fisico definido (BARTLE, 2011).

Pode-se observar que uma comunidade, segundo Bartle
(2011), tal como outras instituicées sociais, ndo deve ser vista ou
entendida como uma mera colecao de pessoas individuais, mas
também, e principalmente, como um conjunto em constante
mudanga de  relacionamentos, incluindo atitudes e
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comportamentos dos seus membros, onde possuem objetivos
definidos de empoderamento da comunidade, pelo entendimento
de comunidade e da sua natureza social e cultural.

Para Le Bourlegat (2000), “o territério surge de uma
construgao social, quer de um grupo ou de uma coletividade”. Ele
se produz por meio de estratégias de uso e apropriacdo coletiva de
certa area geografica e possui objetivo e cultura especificos.

£ justamente a partir desse entendimento que propostas de
implantagao de experiéncias exitosas vém sendo apresentadas, nao
encontrando respaldo suficiente em organismos governamentais e
sociais nos trés niveis do Governo: Federal; Estadual e Municipal,
0s quais poderiam incentivar esses novos modelos de cuidado
integrados em redes, visando produzir impactos condizentes com
0s carecimentos sociais basicos da populagao.

O atendimento as essas necessidades locais basicas,
contribuem para o fortalecimento da Inclusdo Social a partir de
uma estratégia global de desenvolvimento social que compreenda
as necessidades das acdes locais.

A diversidade do pais e as experiéncias exitosas de
desenvolvimento local exigem um novo modelo de gestao
integrada de politicas publicas de forma articulada entre todos os
niveis de Governo. A adocao de uma estratégia, no nivel federal, de
incentivo a projetos de desenvolvimento local integrado e
sustentavel seria um impulso inclusive nas atividades econdmicas
(FRANCO, 1999).

Além de todas as necessidades que o individuo carece, a
saude passa a ser compreendida como um direito do cidaddao na
busca de potencializar seus pontos fortes; minimizar os efeitos
ocasionados pela exclusdao social, promover sua visibilidade,
potencializar suas habilidades e competéncias, a partir do local e
no local.

Os individuos criam lagos emocionais com os lugares pelo
desenvolvimento de relagdes, ao longo do tempo. Uma pessoa
tanto se apropria de um espago como se reapropria em reagao as
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mudangas tanto ocorridas nela como no espago de um contexto
social mais amplo. Os individuos criam lagos emocionais com os
lugares através do desenvolvimento de contatos regulares, com
contextos especificos, ao longo de periodos mais ou menos
duradouros (BROCATO, 2006).

A complexidade da apropriacdo do espaco é fundamental na
interagdo entre sujeito e entorno fisico, caracterizado por um
processo psicossocial fundamental tanto de acdo quanto de
intervencado sobre o espaco visando transforma-lo e personalizé-lo,
traduzindo o significado de “apego ao local”.

A identidade do lugar surge assim como o resultado da
interacdo entre o “eu” e um ambiente especial que consiste numa
colecaio de “memorias, interpretacdes, ideias e sentimentos
relacionados com as componentes fisicas assim como com os seus
diferentes tipos e configuragbes” (PROSHANSKY, FABIAN;
KAMINOFF, 1983). K peculiar a ideia de que o Desenvolvimento
Local se d4 nessa interagdo do individuo e a comunidade, em clima
de confianca. A rigor essa linha comportamental dos integrantes de
uma comunidade s6 se efetiva verdadeiramente quando a pratica
social envolve os principios da interdisciplinaridade.

Quando o assunto é interdisciplinaridade, a confianca é
considerada a base que permeia o desenvolvimento de qualquer
relacionamento entre individuos e organizaces. Todavia contribui
na apresentacdo de significativos impactos na sua trajetéria
individual, quanto daqueles com os quais interage (LEWIS;
WEIGERT, 1985).

Para Lewis e Weigert (1985) a confianca é considerada a base
de qualquer relacionamento afetivo, sendo um fator de relevancia
para o sucesso ou insucesso de diversas relagdes. Na vida em
sociedade, a confianca no poder publico, no sistema monetario, e
nas instituicbes de uma maneira geral, se mostra necessaria,
inclusive, para a manutengao da ordem.

A confianga entre os agentes de desenvolvimento local e seus
respectivos atores, traz impactos significativos para o resultado
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que se propdem alcangar. Quando o trabalho realizado envolve
aspectos de importancia extrema, como a saude do sujeito, a
responsabilidade do resultado aumenta ainda mais, exigindo a
maior dedicacdo possivel por parte dos envolvidos. Neste caso, a
cooperacdo entre os sujeitos em prol de um objetivo comum ganha
destaque.

E possivel destacar que a confianca e a cooperacio estio
ligadas, em parte, com o prazer no trabalho e, sem a primeira, ndo
pode existir nem cooperacao nem coletividade no trabalho. Porém,
Gambetta (1988) considera que a confianga ndo é pré-condicao
para a cooperacdo, sendo um resultado dela, construida e
fortalecida ao longo das experiéncias. A confianca é reforcada
quando os individuos sdo dignos de confianca, estdao ligados em
rede uns com os outros, e estdo dentro de Instituicdes normativas.
A existéncia de confianca entre um grupo de individuos muitas
vezes pode ser explicada como resultado de outras formas de
capital social, tais como confiabilidade de pessoas, redes e
instituicoes.

Para os fins deste trabalho, considera-se que, a
interdisciplinaridade no trabalho pautada na confianca e
reciprocidade tende a tornar as experiéncias exitosas e o trabalho
mais frutifero e consistente, sempre associado ao didlogo e a troca
de experiéncias, em que o processo de interacdo humana é
elemento-chave que permite o estabelecimento de relagdes
voltadas para o futuro.

A confianga entre os membros da equipe do Servico de
Atencao Domiciliar (SAD) é importante, principalmente, devido ao
carater multiprofissional e a grande responsabilidade do tipo de
trabalho desenvolvido, o qual envolve diretamente na promocao da
qualidade de vida dos pacientes oncolégicos, familiares e
cuidadores, em nivel individual e coletivo.

Para Lopes (2004) torna-se evidente que as relacbes no
acolhimento sdo permeadas pelas teorias da dadiva e da
reciprocidade, uma vez que, quem se relaciona/acolhe, sempre tem
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algo a oferecer, mas também espera do outro algo em troca, e este
processo também ¢é reciproco por quem ¢é acolhido. No seu sentido
legitimo, o acolhimento pretende humanizar as relacdes entre
trabalhadores e servicos de satide com seus usuarios, através de
escuta qualificada, formacdo de vinculo, respeito, confianca e
reciprocidade, sempre com uma resposta positiva e com a
responsabilizacio pela solucdo do seu problema. Entretanto, a
ocorréncia de trocas de sentimentos e atitudes, ditas simbolicas,
podem se manifestar de forma positiva ou negativa.

O desenvolvimento local é antes de mais um processo de
conquista de autonomia interativa por parte das populagdes,
produzindo-se gracas a um esforco voluntario que necessita de ser
apoiado e acompanhado, acredita-se que a participagao dos
poderes publicos deva ter como principio a dinamizacao de
recursos e das capacidades locais a partir das caracteristicas e das
necessidades endégenas, e ndo a partir de objetivos de programas
globais predeterminados (OAKLEY, 1991). O entdo Ministro da
Saude, Arthur Chioro destaca-se a diversidade do Brasil e a
importancia de se criar politicas puablicas que respeitem as
diferencas de cada realidade.

Outro desafio importante é olhar para a diversidade, e constatar
que politicas nacionais de satide ndao podem ser implantadas
como se 0 Brasil - os mais de cinco mil municipios - fossem todos
iguais. Se a gente nao olhar para essa diversidade do Brasil, para
ter a possibilidade de desenvolver politicas ‘mais para quem mais
precisamos’, nds ndo acertaremos a mao na hora construir
politicas (CHIORO, 2014).

Diante do exposto entende-se que é preciso construir cada
vez mais mecanismos de articulacdo e cooperacao solidarios e
efetivos para, além de delimitar com clareza as responsabilidades,
possam definir as competéncias dos gestores municipais, dos
gestores estaduais e da Unido.
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Partindo desse pressuposto destaca-se que os atores locais
sejam associados as formacoes, como interlocutores dinamicos e
com capacidade de decisao, participagao e intervencao no processo
de formacao, de forma a torna-lo mais rico com suas experiéncias e
vivéncias; adaptagido dos contetidos de formacao voltados para a
resolucao dos problemas concretos da comunidade.

Em suma, para que os Agentes locais de desenvolvimento,
permanecam em sintonia com as transformagoes locais e regionais
que ele proprio contribuiu para que acontecesse, respondendo de
forma efetiva, eficiente e eficaz aos desafios do desenvolvimento
local e regional.

Para compreender um pouco sobre o protagonisSmo no
“mercado” de satide ha, por exemplo, as externalidades - impactos
ndo intencionais na vida de terceiros, que podem ser positivos ou
negativos. Quem se cuida melhora nao apenas a sua proépria vida,
mas a dos outros. “Muitas vezes, n6s ndo nos atentamos para a
dimensao do SUS e para a profunda complexidade que significa a
existéncia de trés entes autbnomos - municipios, estados e Uniao”
(CHIORO, 2014).

Nesse sentido, Martins (2016) destaca que a atual tendéncia
em se pensar e planejar o desenvolvimento é dota-lo de um carater
mais humano, no sentido de considerar o homem
simultaneamente como o sujeito e o beneficiario, isto é, que as
pessoas devem participar ativamente e ndo apenas serem
beneficiarias do desenvolvimento. Por fim, é preciso salientar que a
inclusdio do sujeito em um contexto social mais amplo e
participativo, de identificacdo de sua prdpria imagem ao espago em
que habita, consiste na efetivacdo de novos modos de produgao de
cuidado e de intervencdo em diferentes pontos da Rede Atencao
Saude (RAS).

Na medida em que se entende que a subjetividade é
individual, mas constituida socialmente, com base em um processo
objetivo, com contetido histérico, social, cultural e politico, tudo se
da a partir da agao do sujeito sobre a base material. Assim, nao se
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pode falar de realidade sem considerar o sujeito que a constitui e
ao mesmo tempo € constituido por ela.

O presente estudo permite inferir que os cuidados paliativos
domiciliares ainda é um processo em construcdo, apresentando
lacunas importantes, no que se refere a uma estratégia
organizacional que ainda ndo esta consolidada no cotidiano dos
servicos. Contudo, est4 evidente a respeito da Atencao Domiciliar,
que podem possibilitar elevado grau de humanizacéo, envolvendo
a familia nos cuidados, bem como no amparo efetivo ao paciente,
trazendo inimeros beneficios como a autonomia, melhora da
autoestima, reducdo de complicacbes decorrentes de longas
internacgdes hospitalares, sentimento de pertenca ao local onde se
esta inserido, promogao de satude, conforto e qualidade de vida, a
partir do local.






3

Marco tedrico dos cuidados paliativos (cp)
e atencao domiciliar (ad)

A mudanca no perfil epidemioldgico da populacido Brasileira,
caracterizado pelo impacto do envelhecimento progressivo, com
aumento da expectativa de vida e do perfil de pluripatologia
cronica tém se tornado um assunto de extrema relevancia para a
sociedade, principalmente no que se refere a necessidade de
mudancas na forma de proporcionar os cuidados de satde, na
busca de novas linhas de atencdo mais adequadas e eficientes ao
atual modelo, para atender aos anseios e necessidades dessa nova
conjuntura. A Atencao Domiciliar incorpora uma nova abordagem
integral das necessidades e visao biopsicossocial, numa atuagao
profissional multidisciplinar e intersetorial.

3.1 Contexto histérico dos cuidados paliativos

Segundo a OMS, cerca de 40 milhdes de pessoas no mundo,
atualmente, necessitam de cuidados paliativos, e a Organizacdo
reconhece o aumento da necessidade de estratégias de cuidado que
incluam os cuidados paliativos nos servicos de satude, que
contemplem o envelhecimento da populacdo, o aumento das
doengas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) de todo o mundo
(OMS, 2014b).

A Organizacdo Mundial as Satde (OMS) considera que os
cuidados paliativos (CP) podem e devem ser oferecidos o mais cedo
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possivel no curso de qualquer doenga cronica potencialmente fatal,
definindo que os cuidados paliativos deveriam garantir uma
abordagem que melhora a qualidade de vida de pacientes e suas
familias, na presenga de problemas associados a doencas que
ameacam a vida, mediante prevengao e alivio de sofrimento pela
deteccao precoce e tratamento de dor ou outros problemas fisicos,
psicoldgicos, sociais e espirituais, estendendo inclusive a fase de
luto.

Em muitos paises os cuidados paliativos sao uma realidade e
grande parcela da populagio pode ser beneficiada por este
atendimento na satde. Apesar de ser uma pratica relativamente
recente, todo um conhecimento sobre o cuidar nas etapas finais da
vida estd consolidado e disponivel sob diversas formas para
aqueles que desejam trabalhar de acordo com o que é preconizado
por tal abordagem. Todavia, ainda assim, pouco se tem avangado
se forem considerados os paises em desenvolvimento, entre eles o
Brasil. Atualmente, cuidados paliativos sdao considerados a quarta
diretriz estabelecida pela OMS (OPAS, 2007) para o tratamento do
cancer, associada a prevencao, diagnoéstico e tratamento.

Atualmente, no ambito internacional, as propostas dos
cuidados paliativos vém sendo enfocadas em varios paises: nos
Estados Unidos, por meio das seguintes institui¢des The National
Hospice and Palliative Care Organization, Hospice and Palliative
Nurses Association e, o Hospice Web, no Canada com o The
Edmonton Palliative Gare Program, e na Itdlia com a Societd
Italiana di Cure Palliativi.

Na Europa, no final do século XVIII, antes do surgimento dos
hospitais e dos ambulatdrios, ja se praticava a aten¢dao no domicilio
como modalidade de cuidado. Nos Estados Unidos as experiéncias
iniciais se reportam a 1947 e, na Franca em 1951, como alternativa
a desospitalizagao. Pouco tempo depois outros paises da Europa
seguiram o exemplo, contribuindo para a expansao desta forma de
atendimento, até sua chegada ao Brasil. O movimento de
desospitalizacdo no Canada tornou-se intenso desde a década de
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1960, contribuindo para o desenvolvimento de tecnologias
inovadoras e praticas metodologicas como a educacao continuada,
para prestacio de cuidados em casa. O modelo de medicina
familiar que tanto influenciou experiéncias no Brasil vem sendo
desenvolvido em Cuba, desde 1984 (SILVA et al., 2005).

Alguns fatores contribuiram para o reconhecimento e
crescimento do atendimento prestado no domicilio do paciente,
entre os quais podem ser destacados:

1. Envelhecimento da populagao;
2. Alta taxa de prevaléncia de doengas cronicas e
3. Inovagoes tecnoldgicas.

Referéncias ao cuidado domiciliar aparecem, desde
narragoes do Novo e do Velho Testamento, como atendimento aos
doentes em seus domicilios. Habitualmente, as pessoas eram
tratadas em casa, predominantemente cuidadas por uma figura
feminina, consanguinea ou por uma pessoa da comunidade.
Somente no final do século XVIII surgiram os hospitais para tratar
doentes, institucionalizando o cuidado. Até o final do século XVIII,
usava-se 0 hospital como caridade, a fim de cuidar dos pobres e
desamparados, onde esse cuidado era realizado por irmas de
caridade, padres e leigos piedosos.

Os servigos de home care tém aumentado também em varios
paises da Uniao Europeia, tendo sido considerado o melhor servico
para atender as necessidades e expectativas do individuo
acometido por doengas cronicas.

No Brasil, os cuidados paliativos (CP) ainda nao estdo
estruturados adequadamente e essa realidade transforma essa
temaética e, um problema de satide publica e faz com que iniciativas
nesse contexto tornem-se relevantes. Num contexto de
envelhecimento progressivo das populagdes, de aumento da
longevidade e da cronicidade, ignorar a aten¢ao domiciliar (AD) e
cuidados paliativos (CP) é passar ao lado das respostas que mais
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impacto podem ter na qualidade de vida de um individuo com
doenca avancada e da sua familia, correndo o risco de abandonar
os doentes que sao mais vulneraveis. Assim, essa pesquisa visa
avaliar a efetividade e resolutividade do servico oferecido, na
perspectiva do desenvolvimento local.

De acordo com Figueiredo (2006), na década de 1980, teve
inicio no Brasil a histéria dos cuidados paliativos, tendo como
precursora, a Dr.? Mirian Martelete, do Departamento de
Anestesiologia do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, e chefe do
Servico de Dor, representando um pioneirismo no pais. Alguns
anos depois, na Santa Casa de Misericordia de Sao Paulo, o médico
fisiatra Antonio Carlos de Camargo Andrade Filho, deu inicio ao
Servico de Dor e Cuidados Paliativos. No ano de 1989, surgiram em
Floriandpolis e no Rio de Janeiro. Na década de 1990, outros 16
grupos de cuidados paliativos vieram a juntar-se aos anteriores,
trabalhando em rede de assisténcia a satde. Na virada do século, a
partir do ano 2000, mais seis, totalizando 26 grupos. Esse nimero
¢ constituido de unidades dedicadas exclusivamente aos cuidados
paliativos, nao sendo desta forma, incluidas instituicdes ou grupos
que se dedicavam ao diagndstico e tratamento da dor. Entende-se
que o crescimento destes servigos, ainda lento no Brasil, se
considerarmos a média de vida da populagdo e o aumento do
namero de casos de cincer. De acordo com Menezes (2004), 0
termo cuidado paliativo foi criado no inicio da década de 70 do
século XX, sendo atribuida ao médico canadense Balfour Mount
que foi o fundador da primeira unidade de cuidados paliativos do
Canadé no ano de 1973, estando esta localizada no Royal Victoria
Hospital em Montreal.

Os primeiros programas de cuidados paliativos foram
desenvolvidos na Inglaterra, tendo-se assistido, a partir dai, a uma
grande evolugdo na prestacdo deste tipo de cuidados. Existem
também nas unidades hospitalares, equipes domiciliares que
prestam cuidados paliativos em lares e alguns programas no
domicilio que permitem atender o paciente nas mais diversas
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situagdes clinicas possiveis, terminais ou nao, que necessitam de
um elevado nivel de intervencdo por sofrerem de patologias
distintas. No mesmo periodo no qual surgiu a medicina paliativa,
no final da década de 8o do século XX, na Gra-Bretanha, ocorreu o
reconhecimento da importancia dos cuidados paliativos pelo
sistema de saide, o National Health Service. Na atualidade, é
possivel considerar a existéncia de mais médicos exercendo a
medicina paliativa do que oncologistas e neurologistas somados
(NHPCO, 2009).

A Organizacdo Mundial de Satde (OMS), no ano de 1991,
apoiou um Programa piloto de cuidados paliativos na Catalunha.
Em 2002, na Franga foi promulgado o Programa Nacional para
desenvolvimento dos cuidados paliativos em trés anos. Também na
Itdlia foi criada a lei Nacional que promoveu nos cuidados
paliativos a responsabilidade na prestacao de cuidados, formagao e
investigacdo. Na Europa assistiu-se a inclusao deste tipo de
aprendizagem nas Universidades, sendo uma area cada vez mais
promovida, estando presente também em paises como a Noruega,
Reino Unido, Suica entre outros (MENDES, 2011).

Para Mendes (2011), falando da Espanha, observa-se que a
partir do Programa piloto na Catalunha, assiste-se desde 1991 a
implementacdo de um vasto conjunto de cuidados paliativos
através do sistema de cuidados de saude cataldo. Num total de 140
médicos em tempo integral trabalham em 183 programas de
especialidade, incluindo 63 unidades de cuidados paliativos (552
camas), 34 equipes de consultas hospitalares, 70 equipes de
cuidados domicilidrios, 16 clinicas de ambulatério e equipes de
consultas da especialidade de pediatria e HIV/Sida.

O Reino Unido ocupa o primeiro lugar em qualidade de
morte e é um exemplo da importancia de se reconhecer os
Cuidados Paliativos na medicina. L4, desde 1987, a medicina
paliativa é considerada uma especialidade médica. No Brasil,
somente em agosto de 2011 é que a medicina paliativa veio se



48 | Atengao Domiciliar e Cuidados Paliativos

tornar uma area de atuacdo médica, segundo a Resolugao
1973/2011 do Conselho Federal de Medicina (MENDES, 2011).

Os primeiros Hospices desenvolveram-se nos anos 1960 no
Reino Unido, nomeadamente por meio de esfor¢o voluntério.
Apesar de no Reino Unido os hospicios terem obtido financiamento
governamental, eles sdo apenas parcialmente financiados pelo
governo e, tal como na Nova Zelandia, dependem da angariacdo de
fundos e trabalho voluntario (NEW ZEALAND. Ministry Of Health,
2001).

Em 1995, o National Council for Hospice and Specialist
Palliative Care Service desenvolveu um modelo para o tratamento
paliativo no Reino Unido que utiliza os servigos existentes em vez
da proliferacao de pequenos hospicios/unidades de tratamento
paliativo (NCHSPCS, 1997 apud NEW ZEALAND. Ministry Of
Health, 2001).

Verifica-se que na Australia, tem sido desenvolvida uma
abordagem personalizada dos cuidados paliativos, com origem no
setor do voluntariado, por meio do movimento dos hospicios de
1982, que foi financiado pelo terceiro setor e pelo governo. Em
1988, foi também introduzido um modelo novo de prestacdo de
cuidados, em que os profissionais de satde se deslocam até ao
domicilio do doente terminal, reduzindo, assim, a hospitalizagao
sempre que possivel (COMMONWEALTH, 1998 apud NEW
ZEALAND. Ministry Of Health, 2001).

Dada a variabilidade da oferta de cuidados paliativos em toda
a Austrdlia, foi implementada, em 1998, uma estratégia nacional de
cinco anos para a emissao de diretrizes aos governos e outros
prestadores de servigos, procurando levar a cabo atividades que
promovessem a melhoria da qualidade, alcance e cobertura dos
servicos de cuidados paliativos. Esta estratégia compunha-se de
quatro politicas de desenvolvimento: integracao, acesso e equidade,
melhoria de qualidade, avaliacio, educacdo e informagao
(MENDES, 2011). A estratégia dos cuidados paliativos na Australia
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segue as diretrizes propostas pela National Palliative Care Strategy
(PCA, 2000) que propdem 0s seguintes objetivos:

1. Sinalizar e compreender os cuidados paliativos pela
comunidade e outros profissionais de satde;

2. Melhoria continua na qualidade de vida e efetividade na
prestacao de cuidados paliativos; e

3. Parcerias entre a satide dos prestadores e servigos sociais
para apoiar uma prestagao de elevada qualidade nos
cuidados paliativos.

Destaca-se no Canada, que os programas de cuidados
paliativos foram inicialmente desenvolvidos em 1974/1975, com o
objetivo principal de promover a integracdo dos niveis
institucionais e comunitarios. O cuidado paliativo é genericamente
prestado por enfermeiros integrados em unidades de cuidados
intensivos, que fazem o acompanhamento dos doentes nas suas
proprias casas. Existem varios modelos de cuidados paliativos no
Canada, como é o caso do Edmonton Regional Palliative Care
Program, que consiste num programa integrado de cuidados
paliativos, utilizando tratamento em hospicio, cuidados paliativos
terciarios e tratamento por médicos de familia na comunidade
(BRUERA et al., 1999 apud NEW ZEALAND. Ministry Of Health,
2001). Ja o Vancouver General Hospital Palliative Care Programme
compreende internacdo e cuidado comunitario, um servico de
consultoria para outras partes do hospital e um programa de
acompanhamento da privacao (TONG, 1993 apud NEW ZEALAND.
Ministry Of Health, 2001).

Em Portugal, o interesse pelos cuidados paliativos partiu de
pessoas interessadas no tratamento da dor cronica em doentes que
sofrem de cancro avancado e desta forma, garantir a continuidade
do atendimento aos doentes de estadios avangados e doenca
incuravel. Em Portugal os cuidados paliativos estdo muito
delimitados, no entanto, ha cada vez maior preocupagdo por este



50 | Atencao Domiciliar e Cuidados Paliativos

tipo de cuidados e se trata de uma atividade recente. Iniciaram-se
na década de 1990, mais precisamente em Novembro de 1992 no
Hospital do Fundao, onde foi criada uma unidade para cancro
avancado, que, mais tarde, se tornou uma unidade de medicina
paliativa (BERNARDO; MONTEIRO; SIMOES, 2016).

Em 1994, foi inaugurado o servigo de radioterapia e cuidados
paliativos no Instituto Portugués de Oncologia do Porto (IPO), com
o apoio da Liga Portuguesa contra o cancro. A primeira equipe de
cuidados paliativos domicilidrios foi criada em 1996 na éarea de
Lisboa para responder aos doentes de Odivelas. Em 2001, foi
inaugurado no IPO na cidade universitaria de Coimbra, o
departamento de cuidados paliativos (BERNARDO; MONTEIRO;
SIMOES, 2016).

A Sociedade Americana de Oncologia Clinica (ASCO) defende
que mudancas na politica atual, a disponibilidade de drogas e a
educacdo em cuidados paliativos sao necessarias para a integracao
desta forma de cuidado ao longo de toda a experiéncia do paciente
com cancer. Assevera que a necessidade de cuidados paliativos
oncoldgicos é maior do que nunca, apesar dos avangos obtidos na
ultima década. Sado necessarios esforcos suplementares para
realizar a integragao dos cuidados paliativos no modelo de atencao
do cancer até 2020 (ASCO, 2017).

Muitos paises programaram suas agdes ou iniciaram suas
atividades entre 1999 e 2001. No Brasil, observou-se igualmente o
surgimento de varios servicos nesta mesma época. Atribuiu-se este
crescimento a publicacdo do estudo Support, em 1995, nos Estados
Unidos. Este estudo multicéntrico, realizado em cinco grandes
hospitais norte-americanos, entre 1989 e 1994, envolveu cerca de
dez mil pacientes portadores de doengas intrataveis e prognostico
de vida estimado em seis meses. O estudo apontou questoes
fundamentais no final da vida: a comunicacdo entre pacientes e
familiares com a equipe de satde sobre o final da vida é pobre; o
custo da atencdo no final da vida é elevado e metade dos pacientes
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morre com dor moderada ou severa, sem nenhuma prescrigao
analgésica (SUPPORT, 1995).

No Brasil, o Ministério da Satde, Por meio da Portaria n° 19,
de trés de janeiro de 2002, instituiu, no ambito do SUS, o
Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos. O
Art. 1, item b, daquele documento, estabelece como obrigacao
“estimular a organizacao de servigos de satide multidisciplinar para
a assisténcia a pacientes com dor e que necessitam de cuidados
paliativos”. Outra medida relevante estabelecida nessa Portaria diz
respeito a criacdo dos Centros de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON). Os CACON sao unidades hospitalares publicas ou
filantropicas que dispéem de todos os recursos humanos e
tecnolégicos necessarios a assisténcia integral do paciente de
cancer. Sao responsaveis pela confirmacao diagndstica dos
pacientes, estadia, assisténcia ambulatorial e hospitalar,
atendimento das emergéncias oncoldgicas e cuidados paliativos
(BRASIL, 2002).

O termo paliativo deriva de pallium, do Latim, significando
capa, manto, o que sugere protecao, acolhimento, ocultando o que
esta subjacente; no caso, os sintomas decorrentes da progressao da
doenca. Pallium era o manto usado pelos peregrinos para se
proteger das intempéries durante as viagens em direcao aos
santuarios. Em analogia, o cuidado paliativo tem como objetivo
proteger os doentes do sofrimento evitavel, salvaguardando sua
dignidade como pessoa até o fim da vida (MENEZES, 2004).

Histéria
Para entender a origem do termo Hospice, por muito tempo

usado para designar a pratica dos Cuidados Paliativos, é necessario
um pequeno mergulho na histéria (Quadro 1).
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Siglo | Ao Lugar Tipo de Centro Persona
v 400 Ostia Hospicio en el Fabiola,A .discipula de
puerto de Roma San Jerénimo
Hospidi
ospicios Y| Cabelleros
X - Europa hospederlas . .
. Hospitalarios
medievales
Lazaretos y | San Vicente de Padl y
XVII F
1625 ranea hospicios las Hijas de la Caridad
Jean Granier y la
XIX 1842 | Lyon Hospices o Calvaries | Asociaciéon de Mujeres
del Calvario
. Fundacéo .
XIX - Prusia . Pastor flinder
Kaiserwerth
Madre Mary Aikenhead
XIX 1980 | Dublin Our Lady’s Hospice |y las Hermanas
Irlandesas de la Caridad
The hostel of God
Trinity Hosbi F .
XIX 1872 Londres ( r1n’1ty ospice), St | Fundaciones
Luke’s Home y otras | protestantes
Protestant Homes
XX 190 Londres St. Joseph’s Hospice Hermanas  Irlandesas
909 JOSEP P de la Cariedad
St.  Christhopher’ .
XX 1967 | Londres . HISTOPREr's Cicely Saunders
Hospice
Unidad de Cuidados
XX 1975 Montreal | Paliativos del Royal | Balfour Mount
Victoria Hospital

Fonte: SECPAL (2017).

Quadro 1 - Alguns precedentes histéricos do movimento hospice.

De acordo com Centeno (2006) os primeiros servicos de

cuidados paliativos foram desenvolvidos na Inglaterra, considerado
um marco para evolucdo na prestacao deste tipo de cuidados.
Destaca-se que em outros paises, os cuidados paliativos nao se

desenvolveram em servigos especificamente criados para esta
finalidade, sendo mais frequentes em hospitais para doencas
agudas, centros de oncologia e hospitais universitarios.
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A crescente demanda por cuidados paliativos no Brasil se
intensifica em virtude do aumento epidemiol6gico no pais das

doencas cronico-degenerativas nao transmissiveis
(cardiocirculatérias, cancer, entre outras) e o envelhecimento
populacional.

Pode-se constatar que a histdéria dos cuidados paliativos no
Brasil é recente, tendo se iniciado na década de 1980. O primeiro
servico de cuidados paliativos no Brasil surgiu no Rio Grande do Sul
em 1983, seguidos da Santa Casa de Misericordia de Sao Paulo, em
1986, e logo ap6s em Santa Catarina e Parana. Um dos servicos que
merece destaque é o Instituto Nacional do Cancer (INCA), do
Ministério da Satude, que inaugurou em 1998 o hospital Unidade 1V,
exclusivamente dedicado aos Cuidados Paliativos (PEIXOTO, 2004).

Pode-se considerar como sendo um marco importante para a
legitimacdo dos Cuidados Paliativos (CP), a conceituacdo pela
Organizacao Mundial de Saide (OMS), que ocorreu em 1990, mais
de vinte anos, apds o inicio do movimento paliativista moderno. A
OMS publicou a primeira definicao de cuidados paliativos como os
cuidados ativos e totais aos pacientes quando a doenga nao
responde aos tratamentos curativos; o controle da dor e de outros
sintomas psicoldgicos, sociais e espirituais, torna-se prioridade e o
objetivo é alcancar a melhor qualidade de vida para pacientes e
familiares.

No ano de 2002, a OMS redefiniu cuidados paliativos como
sendo um conjunto de medidas que visam a melhoria da qualidade
de vida de pacientes e familiares que se deparam com questoes
relacionadas a uma doenga ameagadora da continuidade da vida,
por meio da prevencao e do alivio do sofrimento possibilitados pela
identificacdo precoce, pela eficiente avaliagdo e tratamento da dor,
bem como pela atencdo a outros sintomas fisicos, psiquicos e
espirituais (WHO, 2002). Nas palavras de Foucault (2006, p.16):

Chamar-se-a espacializagdo terciaria o conjunto dos gestos pelos
quais a doenca, em uma sociedade, é envolvida, medicamente
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investida, isolada, repartida em regides privilegiadas e fechadas, ou
distribuida pelos meios de cura, organizados para serem
favoraveis. Terciaria nao significa que se trate de uma estrutura
derivada e menos essencial do que as precedentes; ela implica um
sistema de opcoes que diz respeito a maneira como um grupo, para
se mantiver e se proteger, pratica exclusdes, estabelece as formas
de assisténcia, reage ao medo da morte, recalca ou alivia a miséria,
intervém nas doencas ou as abandona o seu curso natural.

Nesta linha de pensamento, a espacializagdo terciaria da
doenga descrita por Foucault (2006) incide sobre a forma como se
organiza a gestao do processo do adoecer até a morte. O ato de
adoecer passou a ser compreendido como um fendmeno natural,
que responde as leis epistemoldgicas naturais e que, portanto,
poderia ser tratado a partir de uma agao especifica sobre o meio.
Esse movimento de transformacdo propiciou actimulo de
conhecimento, registro sobre as doengas e a troca desse
conhecimento entre outros profissionais (FOUCAULT, 1999).

Atualmente os servigos de cuidados paliativos com
atendimentos domiciliares, agregam a atuacdo sistematica de
diversos profissionais de satde, participagdo dos familiares,
cuidadores e do proéprio paciente, em todos os momentos e
cuidados oferecidos.

Em 1997, foi criada a Associagdo Brasileira de Cuidados
Paliativos (ABCP), composta por um grupo de profissionais
interessados no tema, que propunham pratica de divulgacao da
filosofia dos cuidados paliativos no Brasil.

O Brasil é um pais imenso, com peculiaridades socioculturais
e econdmicas que devem ser respeitadas, para que esses servicos
distribuidos e apresentados de forma fragmentada nos diversos
estados possam ser efetivos em sua abordagem e contribuir para a
melhoria da qualidade do atendimento prestado.

Em 2000, surgiu o Programa do Hospital do Servidor
Estadual de Sao Paulo que a principio tratou de pacientes com
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cancer metastatico, e posteriormente em 2003, criou uma
enfermaria de cuidados paliativos.

Em fevereiro de 2005, foi criada a Academia Nacional de
Cuidados Paliativos (ANCP). A academia foi fundada com o objetivo
de contribuir para o ensino, pesquisa e otimizacao dos cuidados
paliativos no Brasil.

Cabe destacar outras experiéncias de cuidados paliativos no
Brasil, tais como: o Projeto Casa Vida, vinculado ao Hospital do
Cancer de Fortaleza, no Ceara; o grupo de Cuidados Paliativos em
AIDS do Hospital Emilio Ribas de Sao Paulo, que se tornou
referéncia para o Brasil; o trabalho da equipe de Londrina no
Programa de Internacdo Domiciliar da Prefeitura, assim como
varios nucleos ligados a assisténcia domiciliar em prefeituras no
Parana e de vérias cidades do Nordeste (ANCP, 2012).

Existem grupos atuantes nos Hospitais de Cancer de
Salvador, Barretos, Goidnia, Belém, Manaus e Sdo Paulo,
ambulatérios em Hospitais Universitarios como o ambulatério da
UNIFESP, capitaneado pelo Prof. Marco Tulio de Assis Figueiredo,
um nome emblemético na luta pelo ensino dos Cuidados Paliativos
no Brasil, as escolas de Botucatu e Caxias do Sul; o trabalho do
Hospital de Base de Brasilia e do Programa de Cuidados Paliativos
do Governo do Distrito Federal (ALBUQUERQUE, 2003).

Caso se tome como exemplo o Reino Unido, que tem hoje 50
camas e seis equipes de assisténcia domiciliar para cada milhao de
habitantes pode-se projetar para o Brasil a necessidade de 9 mil
leitos de cuidados paliativos. Distribuidos em unidades de 10 a 15
leitos, seriam 600 a 9oo unidades de internacao e 1.080 equipes de
atendimento domiciliar.

Documento intitulado Mapping levels of Palliative Care
Development: a Global View, elaborado pelo International
Observatory on End of Life Care (IOELC) da Universidade de
Lancaster, no Reino Unido, e divulgado em novembro de 2006,
revela um estudo realizado em 234 paises que compdem a
Organizacdo das Nagbes Unidas. O estudo identificou a presenca e
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complexidade de servicos de Cuidados Paliativos nestes paises e 0s
classificou em quatro niveis distintos: Grupo IV = 35 paises =
possuem servigos de Cuidados Paliativos e uma politica estruturada
de provisao destes servigos; Grupo IIl = 80 paises = presenca de
servicos isolados de Cuidados Paliativos, entre os quais se encontra o
Brasil; Grupo II = 41 paises = ndo possuem servicos estruturados,
mas tém iniciativas, no sentido de formarem profissionais e equipes;
Grupo I = 79 paises = onde ndo ha registro de nenhuma iniciativa
de Cuidados Paliativos (WRIGHT et al., 2006).

Em quarenta anos de conhecimento e desenvolvimento dos
Cuidados Paliativos, a pratica esta bem estruturada em apenas 35
paises. Porém, outras 121 nagdes ja sinalizam esforcos para
implantar politicas adequadas (Secpal).

O IOELC identificou no Brasil apenas 14 servicos e nenhuma
iniciativa oficial. Esta realidade aparentemente ja esta diferente e
tende a mudar muito rapidamente. S6 no Estado de Sao Paulo,
entre servicos conhecidos e estruturados, podem-se contar pelo
menos 13 iniciativas. A julgar pela participacdo em congressos e
divulgacdo de servicos, estima-se a existéncia de pelo menos 40
iniciativas no pais. Muito pouco para a extensdo continental.
Porém, nao se pode negar as iniciativas gerais que incluem:

1. A criagao de uma Camara Técnica em Controle da Dor e
Cuidados Paliativos criada por Portaria n° 3.150 do
Ministério da Satide em 12 de dezembro de 2006, com
finalidade de estabelecer diretrizes nacionais para a
assisténcia em dor e os cuidados paliativos (BRASIL.
Ministério da Satde, 2006).

2. A criagdo de uma Camara Técnica sobre a Terminalidade
da Vida no Conselho Federal de Medicina (CFM), que em
2006, aprovou a Resolucdo 1.805/06 que dispde sobre a
ortotanésia no Brasil (CFM, 2006). Esta resolucao coloca
em foco a necessidade de se reconhecer os Cuidados
Paliativos e o CFM estabeleceu a Camara Técnica sobre a
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Terminalidade da Vida e Cuidados Paliativos, com a
finalidade de definir os Cuidados Paliativos como area do
conhecimento e reconhecer a pratica da Medicina
Paliativa no Brasil.

3. A proposta de formacao de um Comité de Medicina
Paliativa na Associagdo Médica Brasileira (AMB), com
intencdo de propor o reconhecimento da medicina
paliativa como &rea de atuacdo do médico numa equipe
de Cuidados Paliativos.

4. A existéncia da Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP), associacdo de profissionais atuantes na area de
Cuidados Paliativos e que participa ativamente de todas
estas instancias politicas.

Estas iniciativas sinalizam um futuro préximo em que os
Cuidados Paliativos serdo parte integrante e essencial da
assisténcia a satide em todos os municipios e estados da federagao.

No Brasil, os cuidados paliativos estdo inseridos em portarias
de satde, mas ainda distantes da agenda politica para a
implantagdo de uma Politica Nacional de Cuidados Paliativos (CP).
A Portaria n°® 140, de 27 de fevereiro de 2014, que redefine os
critérios e parametros para organizacdao, planejamento,
monitoramento, controle e avaliagdio dos estabelecimentos de
satude habilitados na atencao especializada em oncologia e define as
condicbes estruturais, de funcionamento e de recursos humanos
para a habilitacdo destes estabelecimentos no ambito do Sistema
Unico de Satde (SUS), corrobora a pratica dos cuidados paliativos,
Portaria n°® 963, de 27 de maio de 2013, que Redefine a Atencao
Domiciliar no Ambito do Sistema Unico de Satde (SUS).

O cuidado paliativo integra a rede de atencdo a satide (RAS)
por meio do Servico de Atencao Domiciliar, que se responsabiliza
pelo  gerenciamento e operacionalizacdo das  equipes
multiprofissionais de atencdo domiciliar (EMAD) e equipes
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multiprofissionais de apoio (EMAP), que incluem na modalidade de
atendimento os usuarios com necessidade de cuidados paliativos.

Ainda de acordo com Worldwide Palliative Care Alliance
Global atlas of palliative care at the end of life (WHO, 2014), a
incidéncia de pacientes para assisténcia paliativa cresce de forma
rapida, diante da morbidade populacional e a visibilidade desse
tipo de assisténcia. Preconiza-se que o cuidado paliativo possa ser
oferecido em niveis que englobam a abordagem paliativista,
intervencoes especializadas e cuidados paliativos executados por
especialistas.

A partir de 2005, em 08 de outubro, celebra-se o Dia
Mundial de Cuidados Paliativos e hospice. Nesta data, busca-se
uma acdo mundial unificada, para celebrar e apoiar iniciativas de
cuidados paliativos e hospices, ao redor do mundo.

A corrente de pensamento sobre os cuidados paliativos e
humanizacdo defendido por Pessini e Bertachini (2006), indica que
os objetivos dos cuidados paliativos estdo divididos em cinco
principais objetivos. Sao eles:

1. Que o paciente seja mantido livre de dor tanto quanto
possivel, de modo que possa morrer confortavelmente e
com dignidade;

2. Que o paciente recebera continuidade dos cuidados e nao
sera abandonado ou sofrerd perda de sua identidade
pessoal;

3. Que o paciente tera tanto controle quanto for possivel no
que se refere a tomada de decisdes (autonomia) a respeito
do seu cuidado e lhe sera dada a possibilidade de recusar
qualquer intervengao tecnoldgica prolongada de vida
(tecnologias duras);

4. Que o paciente serd ouvido por uma pessoa, em seus
medos, pensamentos, sentimentos, valores e esperancas e

5. Que o paciente poderé escolher onde deseja morrer.
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Os cuidados paliativos consideram a familia uma unidade de
cuidado que também deve receber assisténcia durante todo o
tempo de acompanhamento de seu paciente e até depois de seu
obito, no periodo do luto. Os autores citados sao unanimes no que
diz respeito a necessidade de ampliacdo dos servigos de cuidados
paliativos e de treinamento e capacitacio de profissionais para
atuarem nessa area. Os profissionais da saide no Brasil sdo
despreparados para trabalhar com a morte, uma vez que sua
formacdo é voltada para a cura e hd pouco conhecimento sobre
cuidados paliativos.

Trata-se da modalidade de atendimentos a pacientes em
Cuidados Paliativos no domicilio, caracterizada por atividade
destinada a portadores de doenca cronica, em progressao e com
necessidade continua de monitoramento de sintomas e aplicagdo
de um plano de cuidados previamente estabelecidos (ANCP, 2009).

A producao brasileira de conhecimentos nessa area ainda é
escassa, restringindo-se a alguns centros de referéncias. O Centro
de Suporte Terapéutico Oncoldgico (CSTO) do Instituto Nacional
do Cancer (INCA), no Rio de Janeiro, a Unidade de Cuidados
Paliativos do Centro de Atendimento Integral a Satde da Mulher
(CAISM), em Campinas, o Hospital Amaral Carvalho, em Jat e o
Day Gare Genter, uma organizagao privada que presta informacoes
sobre cuidados paliativos, destaca-se ainda o Palliare, grupo de
estudo sobre cuidados paliativos em Londrina-PR, o Nucleo de
Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar (NADI) do Hospital das
Clinicas (HC)-FMUSP (SALES; ALENCASTRE, 2003).

Observa-se com este estudo que, no Brasil, a atuacdo em
Atencdo Domiciliar Oncolégico e Cuidados Paliativos ainda sdo
recentes e consequentemente sua produgao cientifica é escassa,
limitada, e em construcdao. Contudo, os dados encontrados na
literatura demonstram que o processo de cuidar do paciente impde
um desafio constante, afetando a estrutura e a dindmica familiar,
impactando fortemente no desenvolvimento local através do
individuo, da familia e da comunidade. Os servicos de cuidados
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paliativos, ainda nao estdao estruturados adequadamente e essa
realidade transforma essa tematica em um problema de sadde
publica e faz com que iniciativas nesse contexto tornem-se
relevantes.

3.2 Marco normativo da atencao domiciliar

Com o envelhecimento da populagao, apesar do avanco e
maior disponibilidade de tecnologias, ha maior prevaléncia de
doengas crdnicas ndo transmissiveis, nas quais se incluem o
cancer, levando a longevidade de seus portadores.

A partir dessa nova realidade, o atendimento domiciliar vem
ganhando destaque, com o exercicio de cuidar de pacientes muitas
vezes fora de possibilidades de cura, no intuito de promover e
contribuir para a garantia de qualidade de vida (BRASIL, 2011).

A necessidade do usudrio na busca de atendimento resulta na
demanda aos servigos de satude, que pode ser entendida como um
pedido explicito de suas necessidades, que podem ser a busca de
respostas as questdes socioecondmicas, as mas condicoes de vida, a
violéncia, a soliddo, a necessidade de vinculo com um servico-
profissional, ou, ainda, o acesso a alguma tecnologia especifica que
lhe possa proporcionar qualidade de vida (CECILIO, 2001).

A atencdo domiciliar como extensdao do hospital surgiu,
propriamente dita, em 1947 para “descongestionar” os hospitais. A
partir de entdo, as experiéncias desse tipo multiplicaram-se na
América do Norte e Europa (REHEM; TRAD, 2005).

Segundo Mendes Junior (2000-2001) provavelmente, o
primeiro sistema de AD no Brasil foi criado no Hospital do
Servidor Publico Estadual de Sdo Paulo em 1967, tendo como
objetivo principal reduzir o ntmero de leitos ocupados, e para
tanto, foi implantado um tipo restrito de atendimento domiciliar,
englobando os cuidados de baixa complexidade clinica.

Mais recentemente tem havido um crescimento no nimero
de empresas privadas do sistema de AD, passando de cinco
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empresas, em 1994, para uma marca superior a cento e oitenta
empresas em 1999. Esse aumento caracteriza um modismo que
privilegia o lucro facil, sem a devida estrutura para o correto
atendimento, o que leva muitas dessas empresas a serem
desqualificadas pelo sistema econdmico, pela selegdo natural da
concorréncia (AMARAL et al., 2001).

A AD no Brasil divide-se em um grupo de atendimento
segmentar, com cuidados exclusivos de enfermagem ou de
fisioterapia e outro com um atendimento multiprofissional,
propiciando aten¢do ao paciente como um todo. Ambos podem
estar contidos em servicos publicos ou privados. Assim sendo,
poucos servigos semelhantes no mundo podem ser comparados
aos do Brasil em eficiéncia, criatividade e seguranca.

Quanto ao atendimento domiciliar puablico existe em
funcionamento sistemas diversos em alguns municipios de Sao
Paulo, como Diadema, Santo André, Santos, Piracicaba, Sorocaba,
entre outros. Ja na capital paulista, um sistema funciona no bairro
de Campo Limpo e no Hospital das Clinicas desde 1996 (MERHY;
FEUERWERKER, 2008).

Diferentemente da necessidade de paises como EUA, onde o
seguro é a Unica maneira de garantir a seguranga de todo e
qualquer profissional, a pouca existéncia, ou mesmo a total
inexisténcia, de preocupagdo com processos judiciais no Brasil,
possibilita estratégias mais arrojadas e com qualidade, mantendo,
em domicilio, pacientes instaveis e caracterizados de alto risco.

Do ponto de vista normativo, tém-se a publicacdo da
Portaria n° 2.416, em 1998, que estabelece requisitos para
credenciamento de hospitais e critérios para realizacao de
internacdo domiciliar no SUS.

Carvalho (2009) destaca que na década de 2000, a maioria
das experiéncias brasileiras em atencdo domiciliar, foram
iniciativas das secretarias municipais de satide ou de hospitais, nos
trés niveis de governo, e nao contavam com politicas de incentivo
ou regulamentacao de financiamento. Essas iniciativas possuiam
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logicas diversas que iam desde a substitutividade aos cuidados
hospitalares, até a humanizacio da atencdo e formas de
racionalizacao de recursos assistenciais.

Em 2002, foi estabelecida a Lei n°® 10.424, de 15 de abril de
2002 - DOU de 16/4/2002. Essa lei acrescenta capitulo e artigo na
Lei n® 8.080, de 19 de setembro de 1990, que dispde sobre as
condi¢Oes para a promocdo, protecdo e recuperacio da saude, a
organizagao e o funcionamento de servigos correspondentes, e da
outras providéncias, regulamentando a assisténcia domiciliar no
SUS.

Ainda em 2002, em 16 de abril, foi publicada a Portaria
SAS/MS n° 249, estabelecendo a assisténcia domiciliar como
modalidade assistencial a ser desenvolvida pelo Centro de Referéncia
em Assisténcia a Satde do Idoso (REHEM; TRAD, 2005).

Em 4 de setembro de 2001, foi instituida a Portaria GM/MS
1.531 para propiciar aos pacientes portadores de distrofia
muscular progressiva o uso de ventilacdo mecanica ndo invasiva
em domicilio, sob os cuidados de equipes especificas para tal,
financiadas pelo SUS.

Como os beneficiados eram apenas os portadores dessa
patologia, em junho de 2008, por meio da Portaria GM/MS n°
1.370, regulamentada pela Portaria SAS/MS n° 370, de julho de
2008, o Ministério da Satide ampliou o rol das patologias elegiveis
para cadastramento no programa, porém de forma ainda
insuficiente para a demanda, pois persiste restrito a doencas
neuromusculares (vide listagem completa na respectiva Portaria
SAS n° 370/2008), e excluiu causas frequentes de insuficiéncia
respiratoria permanente, como o trauma raquimedular.

Em 2006, foi lancada a Resolucao da Diretoria Colegiada da
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (RDCANVISA) n® 11,
datada de 26 de janeiro de 2006, que dispde sobre o regulamente
técnico de funcionamento dos servigos que prestam atencdo
domiciliar. A estruturacdo dos Servicos de Atencdo Domiciliar
(SAD) deve se dar com base as orientagoes dessa Resolucao.

o]

n
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Em outubro de 2006, o Ministério da Satde (MS) publicou a
Portaria n° 2.529, que institui, no ambito do SUS, a internacao
domiciliar como um conjunto de atividades prestadas no domicilio
a pessoas clinicamente estaveis que exijam intensidade de cuidados
acima das modalidades ambulatoriais, mas que possam ser
mantidas em casa, por equipe exclusiva para esse fim (BRASIL,
2006).

Apesar de ter se constituido como avango, no sentido em que
retomou a discussao de forma mais ampla e ainda estabelecia o
repasse federal fundo a fundo para custeio das equipes, a Portaria
n° 2.529 foi revogada em agosto de 2011.

Entre 2006 e 2011, observou-se uma lacuna quando se
analisa a regulamentacdo da atencdo domiciliar em ambito federal.
Gestores e trabalhadores nos municipios e Estados, com SAD
implantados ou nao, aguardavam posicionamento do Ministério da
Saide sobre a regulamentacdo da Portaria n° 2.529 ou sua
revogacao. Assim, no inicio de 2011, foi retomado o tema da
atencdo domiciliar no Mato Grosso do Sul por meio de um grupo
de trabalho (GT) constituido pelo conjunto das éareas técnicas do
Ministério da Sadde (Coordenacao-Geral de Gestdao Hospitalar -
CGHOSP/DAE; Departamento de Atencdo Basica; Departamento de
Regulacdo, Avaliacdo e Controle - (DRAC); e a Area Técnica de
Satde do Idoso/DAPES) e por areas técnicas de diversas
experiéncias locais de atencao domiciliar, a exemplo da SMS de
Campinas/SP, Betim/MG e Belo Horizonte/MG.

O GT aproveitou o acimulo anterior, mas fez uma reflexao
critica acerca da Portaria n° 2.529, com o objetivo de publicar nova
portaria que se aproximasse mais das realidades e necessidades
locais. Dessa forma, foi publicada a Portaria n° 2.029, em agosto de
2011, que institui a atengao domiciliar no ambito do SUS e revoga a
Portaria n° 2.529, de 2006.

Em outubro, no entanto, a Portaria n° 2.029 foi revogada
pela Portaria GM/MS n° 2.527, que redefine a atencao domiciliar e
propde mudanca no texto da Portaria citada, a exemplo da
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ampliacdo do recorte populacional dos municipios elegiveis para
implantacdo das equipes de atencdo domiciliar. Além disso,
estabelecem normas de cadastro dos Servios de Atencao
Domiciliar (SAD), suas respectivas equipes multidisciplinares de
atengao domiciliar (EMAD) e equipes multidisciplinares de apoio
(EMAP) e habilitacado dos estabelecimentos de satide aos quais
estarao vinculadas, regras de habilitacdo e valores de incentivo.
Essa Portaria, que estd vigente, avanga em relacdo a anterior
(Portaria n° 2.529), na medida em que:

1)

2)

3)

4)

5)

Reconhece os cuidados domiciliares realizados pelas
equipes de atencao basica (ESF), instituindo a modalidade
AD1 em atencao domiciliar, que é aquela realizada pelas
ESF e pelo NASF. Apesar de a Lei n° 10.424, de 15 de abril
de 2002, ja tivesse feito referéncia a AD como agdes da
Sadde da Familia (REHEM; TRAD, 2005), essa questao
passa a ser normatizada em portaria do MS;

Retira o foco da internacao domiciliar, caracteristica da
Portaria n° 2.529;

Estabelece que a organizacdo dos SAD deve ser realizada
a partir de uma base territorial com uma populacdo
adstrita de 100 mil pessoas. Assim, qualquer usuario que
venha a se beneficiar de atencdo domiciliar terd uma
equipe de atencao domiciliar de referéncia, nao
precisando estar, necessariamente, internado num
hospital que possua servigo de internagao domiciliar para
se beneficiar dessa modalidade de cuidado;

Amplia o nimero de municipios elegiveis a proposta na
medida em que propde o recorte populacional para aqueles
que tenham populagdo acima de 40.000 habitantes;
Fortalece o conceito de que a AD integra uma Rede de
Atencdo a Saude, contribuindo para a continuidade do
cuidado e a integralidade da atencao.
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Representando um marco e um compromisso de que a
aten¢ao domiciliar é uma prioridade, o governo federal langou o
programa Melhor em Casa no dia 8 de novembro de 2011.

No contexto do langamento desse programa, foi publicada a
Portaria Interministerial (Ministério da Satde e o Ministério de
Minas e Energia) n° 630, de 8 de novembro de 2011. Essa Portaria
institui o beneficio Tarifa Social de Energia Elétrica (TSEE), na
qual a unidade consumidora habitada por familia inscrita no
Cadastro Unico para Programas Sociais do Governo Federal
(CadUnico), com renda mensal de até trés saldrios minimos, que
tenha entre os seus membros portador de doenca ou com
deficiéncia cujo tratamento necessite de uso continuado de
equipamentos, aparelhos ou instrumentos que demandem
consumo de energia elétrica, tera reducdo ou até isengao de tarifa
de energia elétrica baseada no consumo mensal dos equipamentos.

Em novembro de 2011, foi publicado o manual de instrucao
do programa Melhor em Casa, com o intuito de detalhar algumas
orientacgOes especificas aos gestores de satide que auxiliarao na
elaboracao do projeto e adesao ao programa.

Por fim, ressalta-se que o Melhor em Casa (atencdo
domiciliar) é um dos componentes das Redes de Atengdao as
Urgéncias e Emergéncias (RUE) e deve estar estruturado nessa
perspectiva, de acordo com a proposicao da Portaria GM/MS n°
1.600, de julho de 2011, na perspectiva das Redes de Atencdo a
Saude.






4

O estado da arte do servico de atencao
domiciliar (SAD) e cuidados paliativos (CP) no
sistema tnico de saude (SUS)

7

Um sistema de satde é composto por um conjunto de
institui¢des, drgaos, servicos e pessoas responsaveis por acoes que
assegurem a manutencdo e (ou) a recuperacao da satde de uma
coletividade. Todos os componentes do sistema devem funcionar
de maneira articulada e assegurar o cumprimento das agoes de sua
responsabilidade no momento em que forem acionados.

4.1 O estado da arte dos cuidados paliativos (CP) no Sistema
Unico de Saide (SUS)

Este capitulo comeca conferindo especial enfoque ao
nascimento do SUS, que ocorreu no momento da redemocratizagao
do Brasil. O SUS é uma construgdo da sociedade brasileira,
representada no setor saide, pelo Movimento da Reforma
Sanitaria. As ideias que transformaram o sistema de satde
brasileiro representaram a resisténcia da sociedade organizada no
setor da satde ao modelo centralizado, ineficiente e injusto
implantado durante a ditadura militar (1964-1985). Uma mudanga
no modelo de determinacdo do processo satde-doenga foi
necessaria para se articular o novo modelo assistencial. A partir
desse reconhecimento, considera-se a saide um direito
fundamental da condicdo humana e, portanto, um dever de todos
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aqui representados pelo Estado. Cabe, pois a sociedade a
responsabilidade pela garantia da satde para todos.

A satde é, acima de tudo, um direito universal e
fundamental do ser humano, firmado na Declaracdao Universal dos
Direitos Humanos e assegurado pela Constituicio Federal
Brasileira (BRASIL, 1988). A efetivacdo da saide como direito
universal - ou seja, de todos - é um desafio que s6 pode ser
alcancado por meio de politicas sociais e econdmicas que reduzam
as desigualdades sociais e regionais no Brasil, assegurando a
cidadania e o fortalecimento da democracia.

A partir de 1988, com a promulgacao da Constituicao
Federal, o Brasil passou a contar com um novo olhar sobre o
atendimento a saide de seus cidaddos. Considerada como um
direito social, cuja responsabilidade formal é do Estado, a saude
passou de uma concepgao sabidamente excludente, centralizadora,
medicalizada e hospitalocéntrica para a ideia de atendimento
integral, voltado especialmente para a prevencdo e para a
promocao de sadde, descentralizacdo politico-administrativa e de
participagao da sociedade.

O usuario do Sistema Unico de Satde (SUS) vivencia uma
rotina de incertezas, quando necessita ter acesso aos servigos de
saude. Levando em consideracdo a diversidade de agdes propostas
no intuito de melhorar a qualidade de vida das pessoas, observa-se
uma nova demanda assistencial de saude crescente, decorrente,
entre outros aspectos, do surgimento de novas patologias entre as
emergentes e doencas cronicas.

Apesar dos avangos conquistados com o Sistema Unico de
Sadde (SUS), no que diz respeito ao acesso a acoes e servigos de
saude, e da expressiva ampliacdo da atencdo basica por meio da
Estratégia Satide da Familia, com o objetivo de reorientar a forma
como vinha sendo produzida a satde, pode-se afirmar que
modelo de atencdao a satde predominante no Brasil ainda
centrado no hospital e no saber médico, é fragmentado,
biologicista e mecanicista.

o O O
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A partir da Constituigdo Federal de 1988, da Lei n. 8.080, de 19 de
setembro de 1990 (Lei Organica do Sistema Unico) de Saude, da
Lei n°® 9.394, de 20 de dezembro de 1996 (Lei das Diretrizes e
Bases da Educacao Nacional), dentre outros documentos, houve
abertura para questionamentos sobre o perfil dos profissionais,
no que se refere as necessidades do mercado de trabalho, as
novas legislagoes, ao perfil das doengas e a realidade das
demandas de satide da populacdo (VALENTIM, 2007, s/p).

A Rede de Atencdo a Saude (RAS) se tornou uma importante
estratégia no aperfeicoamento do funcionamento politico
institucional do SUS, com vistas a assegurar ao usuario o
atendimento integral as suas necessidades. As redes de atencao a
saide permitem a prestagio de uma assisténcia continua a
determinada populagdo no tempo e lugar certos, assegurando ao
usuario custos e qualidade adequada.

Nessa perspectiva, destaca-se a atencdao domiciliar (AD)
como uma “nova” modalidade de atencdo a satide substitutiva ou
complementar as ja existentes, caracterizada por um conjunto de
acoes de promogao e protecdo a saude, tratamento de doencas,
conforto, reabilitacao e qualidade de vida, prestadas em domicilio,
com vistas a garantia de continuidade de cuidados no contexto da
integralidade e intersetorialidade.

A Politica Nacional de Atengao Oncolégica, contempla agoes
de promocgdo, prevencdo, diagnostico, tratamento, reabilitacdo e
cuidados paliativos. A Portaria GM/MS n° 2.439/2005 que a
instituiu, estabeleceu que a Politica devesse ser organizada de
forma articulada com o Ministério da Satide e com as Secretarias
de Satde dos estados e municipio, respeitando-se as competéncias
das trés esferas de gestao (BRASIL, 2005).

De acordo com a Politica Nacional de Prevencao e Controle
do Cancer, estabelecida na Portaria n® 874/2013, os cuidados
paliativos estdo inseridos em todos os niveis de atencdo na area de
saude, respeitando o conceito de hierarquizacdo da assisténcia no
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ambito do SUS, que se traduz na atengao basica de satide, na média
e na alta complexidade, garantindo, com isso, o direito integral,
equanime e universal a satide do cidadao.

A Organizagdo Mundial da Saide (2002) define cuidados
paliativos como uma abordagem terapéutica que visa a melhora da
qualidade de vida de pacientes e suas familias, na presenca de
problemas associados a doengas sem progndstico e que ameacam a
vida, com o objetivo de prevenir e aliviar o sofrimento pela
deteccdo precoce e tratamento da dor ou outros problemas fisicos,
psicolégicos, sociais e espirituais, estendendo inclusive a fase de
luto. Nesse sentido, os cuidados domiciliares continuos vém ao
encontro e favorecimento aos principios dos cuidados paliativos.

Para Matsumoto (2012), o cuidado paliativo visa a promog¢ao
da qualidade de vida de pacientes e familiares que enfrentam
doengas que ameacem a continuidade da vida, seja com prevencao
ou o alivio do sofrimento, segundo a Organizacdo Mundial de
Saude (OMS).

Esse processo afirma a vida e reconhece a morte como um
processo natural, sem antecipa-la ou retardé-la, providencia alivio
da dor e de outros sintomas fisicos, interligando os aspectos
psicolodgicos, espirituais e sociais do cuidado ao paciente, oferecem
um sistema de suporte e ajuda aos pacientes a em sua sobrevida
mais ativamente possivel, além de oferecer suporte e auxilio
familiar durante a doenca e a perda (BENITEZ et al., 2001).

Considerada pioneira nos cuidados paliativos, Cicely
Saunders, assistente social, enfermeira e posteriormente médica,
dedicou a vida laboral em prol da assisténcia humanizada a
doentes oncologicos em fase final de vida, com o objetivo de lhes
oferecer uma morte mais digna, resgatou a pratica dos cuidados
paliativos ao fundar em 1967, na Inglaterra, o St. Christhoper’s
Hospice, propagando a filosofia dos cuidados paliativos para outros
paises da Europa e diferentes continentes (MATSUMOTO, 2012;
MACIEL, 2008).
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A necessidade de qualificar o cuidado, associada pela
necessidade de adotar modos eficientes de utilizar os escassos
recursos, necessita de inovagdes produtoras de integralidade de
atencao, da diversificagao das tecnologias de saide e da articulagao
da pratica dos diferentes profissionais e esferas da assisténcia.

A Organizacao Mundial de Saude desenhou um modelo de
intervengao em Cuidados Paliativos no qual as acoes paliativas tém
inicio j4 no momento do diagndstico e o cuidado paliativo se
desenvolve de forma conjunta com as terapéuticas capazes de
modificar o curso da doenca. A paliacio ganha expressido e
importancia para o doente a medida que o tratamento modificador
da doenca (em busca da cura) perde sua efetividade. Na fase final
da vida, os Cuidados Paliativos sdao imperiosos e perduram no
periodo do luto, de forma individualizada. As ag¢bes incluem
medidas terapéuticas para o controle dos sintomas fisicos,
intervengdes psicoterapéuticas e apoio espiritual ao paciente do
diagnoéstico ao dbito. Para os familiares, as acoes se dividem entre
apoio social e espiritual e intervengdes psicoterapéuticas do
diagnostico ao periodo do luto (OMS, 1990).

Um programa adequado inclui ainda medidas de sustentagao
espiritual e de psicoterapia para os profissionais da equipe, além de
educacdo continuada. A condigao ideal para o desenvolvimento de
um atendimento satisfatério deve compreender uma rede de acoes
composta por consultas ambulatoriais, assisténcia domiciliar e
internacdo em unidade de média complexidade, destinada ao
controle de ocorréncias clinicas e aos cuidados de final de vida
(ANCP, 2012).

Pacientes em tratamento para cancer fora de possibilidade
de cura ou melhora devem receber os cuidados paliativos desde o
momento do diagnostico. Observa-se essa conduta de forma
sistematica, principalmente em paises desenvolvidos, na grande
maioria dos paises em desenvolvimento nao existe oferta publica
de cuidados paliativos ou ndao ha servicos pontuais com esse
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objetivo, percebe-se ainda a baixa cobertura e dificuldade de acesso
a esse tipo de terapéutica (FORNELLS, 2000).

Como profissional da éarea da satde, em especial da
Enfermagem em Oncologia e Cuidados Paliativos, escuta-se os
mais diversos relatos, conhece-se inimeras histérias narradas por
criancas, jovens, adultos e idosos, pois a possibilidade do
adoecimento ndo poupa ninguém. Todos os “desabafos” ocorrem
imiscuidos (misturados- intrometidos) a referéncias a episodios de
dor, falta de ar, fadiga, dificuldade para conseguir falar em virtude
de uma traqueostomia ou de algum tumor que se alojava na boca,
lingua ou pescogo, ou em meio a vomitos ou outras secrecoes (as
vezes com forte odor). A vida deste ser humano muitas vezes se
restringe ao leito de um hospital, ou quando possivel - e sempre o
desejado- se limitava a sua cama; sua residéncia, ou, dependendo
da solidariedade de parentes, amigos e até estranhos.

Sua intimidade devassada, muitas vezes mutilado,
desfigurado, fragil, sem cor, sem forcas, e o que é pior, sem
sonhos! A necessidade de qualificar o cuidado, por meio de
diferentes estratégias, associada pela necessidade de adotar modos
eficientes de utilizar os escassos recursos, necessita de inovacoes
produtoras de integralidade da atengdo, da diversificacdo das
tecnologias de satde e da articulagio da pratica dos diferentes
profissionais e esferas da assisténcia.

E preciso apropriar-se de alguns conceitos de Emerson Elias
Merhy (2004), de que a ideia de tecnologia ndo esta ligada somente
a equipamentos tecnolégicos, como se apresenta o modelo
hegemonico de atengdo a satide - centrado em procedimentos- mas
também ao “saber fazer” e a um “ir fazendo”. No campo da satde,
embora as categorias tecnoldgicas se inter-relacionem, nao deve
prevalecer a logica do “trabalho morto”, aquela expressa nos
equipamentos e saberes estruturados. O ser humano necessita das
tecnologias de relagoes, de producdo de comunicacdo, de
acolhimento, de vinculos, de autonomizacdo, denominadas
“tecnologias leves”.
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Entende-se que o wuso dessas tecnologias pode ser
considerado fator determinante para iniciativas cada vez mais
humanizadas, como o Servigo de Atencao Domiciliar. Ademais, o
chamado modelo hegemonico de atengao a saide, implica custos
crescentes, particularmente em fungdo do envelhecimento da
populagdo, da transi¢dao epidemiolédgica, além da curva ascendente
do aumento dos casos de cancer.

Para Merhy (2004) profissionais e consumidores,
comprovam através de suas experiéncias que, quanto maior a
composicao do conjunto de saberes que se dispde para a acdo de
producdo dos atos de saude, utilizado para a conformagao do
cuidado pelos trabalhadores de saude, individualmente ou em
equipes, maior sera a possibilidade de se compreender o problema
de satide enfrentado e maior capacidade de enfrenta-lo de modo
adequado, tanto para o usuario do servico quanto para a propria
composicao dos processos de trabalho.

Na capital do Estado do Mato Grosso do Sul, Campo Grande,
a transformagdo dos modos de organizacao da saide, bem como
dos modelos, vem sendo considerados indispensaveis para a
consolidagdo do Sistema Unico de Saude (SUS). O modelo
hegemonico de atengdo a satde - centrado em procedimento-
implica custos crescentes, particularmente em funcdo do
envelhecimento da populacao, da transiciao epidemiolégica, além
da curva ascendente do aumento dos casos de cancer. Observa-se
que o principal objetivo da Politica Nacional de Atencao Oncoldgica
é assegurar atendimento integral ao usuario. Alids, sdo
componentes da referida politica publica agdes de promocao,
vigilancia, atencdo basica, média e alta complexidade. Além disso,
exige-se o fomento a educacdo permanente e a capacitagdo dos
recursos humanos, bem como a pesquisa em sadde.

Segundo Foucault (1981), as institui¢des de satde tém por
objetivo tratar e promover a satde, enquanto na Idade Média, o
hospital funcionava como “morredouro”. Antes do século XVII, sua
funcdo era dar assisténcia aos pobres e miseraveis, na tentativa de
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isola-los do restante da populagdo, no intuito de prevenir possiveis
contagios de doengas. Neste periodo, a funcdo médica sanitarista
ndo aparecia, pois era exercida nos domicilios, numa luta contra a
doenca que se desenvolvia na relacdo entre médico e paciente.

4.2 O estado da arte do servico de atencao domiciliar

Cuidar de pacientes é uma tarefa que requer uma atencao
especial, devido ao estado de satde, essas pessoas, na maioria dos
casos, encontram-se debilitadas e precisam de apoio, paciéncia,
compreensao e acolhimento. A comunica¢do entre a equipe de
saude, familiares e pacientes na maioria das vezes, acontece de
forma eficaz, pois, deveria ser a base para o esclarecimento e
favorecimento da adesdo ao tratamento e aceitacdo da proximidade
da morte.

A Atencdao Domiciliar (AD) consiste em um dispositivo
organizacional e assistencial propicio a efetivagio de novos
modelos de producao de cuidado e de intervengao em diferentes
pontos da Rede Atengao a Satde (RAS), pressupondo um cuidado
centrado no usudrio e em sua necessidade, visando um
atendimento holistico (BRASIL, 2012).

A Assisténcia Domiciliar atende um dos principios
doutrinarios do Sistema Unico de Saade (SUS), conhecido como
integralidade, que agrega a participagdo sistematica de
profissionais de satde, em domicilio, nos cuidados integrais
prestados ao paciente e consequentemente a familia (BRASIL,
2012).

As neoplasias sdo responsaveis pelo elevado grau de
sofrimento dos pacientes e de seus familiares. Esta situacdo se
verifica especialmente na fase terminal destas enfermidades
(CHAGAS, 2006). A maioria dos pacientes com enfermidades em
fase terminal deseja morrer em seus proprios domicilios e nao
reccbe uma atencdo adequada para controle de sintomas
(BENITEZ et al., 2001). De acordo com Giovanella et al. (2009), 0s
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cuidados integrados apontam um desafio contemporaneo e uma
preocupacao crescente, compartilhada por gestores de sistemas de
satde em diversos paises, principalmente frente a necessidade de
melhorar a qualidade da atencdo aos agravos cronicos. O cuidado
de doentes cronicos implica utilizacdo simultanea de servigos de
diversas complexidades, resultando em interdependéncia
interorganizacional e exigindo a coordenacdo intra e entre niveis
de atencdo.

O impacto de uma doenga como o cancer, ndo afeta apenas o
sujeito enfermo, mas se estende a todo o universo familiar,
impondo mudangas na dinamica e organizagio familiar,
incorporando as atividades cotidianas, os cuidados que a doenga e
o tratamento do paciente exigem (INCA 2006).

No Brasil, pode-se dizer que hd uma oferta pequena e
fragmentada de tratamento paliativo aos pacientes que necessitam
de cuidados paliativos, na sua maioria localiza-se em hospitais, a
exemplo no Instituto Nacional do Cancer (INCA), que possui
estrutura de exceléncia nesse tipo de cuidados, para pacientes com
cancer e seus familiares, incluindo atendimento ambulatorial,
hospitalizagao e atencao domiciliar (FLORIANI; SCHRAMM, 2004).

A atengao domiciliar é uma modalidade de atencdo que vem
sendo experimentada no Brasil, com diversos arranjos, desde a
década de 1960. Destacam-se, no entanto, as experiéncias
municipais iniciadas na década de 1990 e 2000 que avangam na
concepc¢ao da atengao domiciliar como um servico que deve estar
articulado em rede, organiza-se em equipes multiprofissionais de
referéncia para certa populagao e cujo publico alvo néo se restringe
aquele oriundo de internagao hospitalar.

O Servico de Atencdo Domiciliar (SAD) é uma modalidade de
atengdo a sadde substitutiva ou complementar as ja existentes,
caracterizadas por um conjunto de agdes de promocdo a satde,
prevencao e tratamento de doencas e reabilitacio prestadas em
domicilio, com garantia de continuidade dos cuidados e integrada
as redes de atencdo a saude.
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Implantado no Hospital de Cancer de Campo Grande - MS
(HCAA) em agosto de 2014, com o principal objetivo de atender os
pacientes oncologicos em domicilio, o SAD desenvolve seus
servicos por meio de uma equipe multiprofissional, formada por
médico, enfermeiro, psicologo, assistente social, fisioterapeuta,
fonoaudio6logo e técnico de enfermagem.

De acordo com Merhy e Feuerwerker (2008), o cuidado
domiciliar é uma prética que remonta a propria existéncia das
familias como unidade de organizacdo social. Inimeras situagoes
de dependéncia cronicamente assumidas pelas familias sequer
foram, ainda, incluidas nas iniciativas de atengao domiciliar
organizadas pelo sistema de sadde. O objeto “atencao domiciliar”,
portanto, diz respeito apenas a uma parte das praticas de cuidado
domiciliar, particularmente as que implicam uma convivéncia
entre profissionais de satide e cuidadores familiares.

Nesse contexto, a filosofia do SAD abrange aspectos
importantes para o cuidar, como a abordagem holistica e uma
pratica profissional interdisciplinar. Assim, associar os cuidados
paliativos com o atendimento domiciliar requer que haja a
reorganizagao do sistema de saide, conhecimento cientifico e ético
adequado e atualizado e, principalmente, a disposi¢do dos
cuidadores formais em proporcionar uma assisténcia global a
pessoa, em todas as fases de uma doenca cronica, cuja expectativa
de vida é relativamente curta (FORNELLS, 2000).

Do ponto de vista normativo, tém-se a publicagio da
Portaria n° 2.416, em 1998, que estabelece requisitos para
credenciamento de hospitais e critérios para realizacao de
internacao domiciliar no SUS, representando um dos marcos nas
discussoes de politicas publicas que focalizam a atencao domiciliar
como modalidade de oferta na organizacdo da assisténcia a satde.

A Atencio Domiciliar (AD) potencializa a transversalidade da
atencdo ao colocar o usudrio e suas necessidades no centro,
devendo estar integrada a Rede de Atencdo a Saude (RAS), e com
isso, o Servico de Atencao Domiciliar (SAD) propde o
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estabelecimento e pactuagao de fluxos e protocolos com o conjunto
dos pontos de atengao dessa rede.

A atencao domiciliar foi instituida pela Portaria n° 2.029, de
24 de agosto de 2011, que foi substituida pela Portaria n° 2.527, de
27 de outubro de 2011, enquanto produto de um importante
processo de negociagdo e pactuagdo tripartite que contou com
varios momentos, nos quais o Ministério da Sadde e os gestores
municipais e estaduais, representados pelo Conselho Nacional de
Secretarias Municipais de Satde (CONASEMS) e Conselho
Nacional de Secretarios de Satde (CONASS), respectivamente,
consideraram o acimulo das experiéncias concretas realizadas no
cotidiano do SUS e da politica direcionada a internagao domiciliar
vigente antes desta Portaria.

Com o objetivo de permitir que os municipios com menor
porte populacional também pudessem ter implantados em seu
territorio servigos de atencao domiciliar com o apoio do Ministério
da Saude, foi publicada uma nova Portaria GM n° 2.527, de 27 de
outubro de 2011, que redefine a atengdo domiciliar no ambito do
SUS. Segundo essa Portaria n°® 2.527/2011, a AD constitui-se como
uma “modalidade de atencdo a satide substitutiva ou complementar
as ja existentes, caracterizada por um conjunto de agdes de
promocao a sadde, prevengao e tratamento de doengas e reabilitagao
prestadas em domicilio, com garantia de continuidade de cuidados e
integrada as Redes de Atencao a Saude” (BRASIL, 2011).

Na década de 2000, no Brasil, existiam diversas experiéncias
e projetos direcionados para a atencdo no ambito do domicilio,
com variadas caracteristicas e modelos de atencédo, destacando-se,
sob o aspecto normativo, o programa de Atengao Domiciliar
Terapéutica para AIDS (ADT-AIDS) e o programa direcionado a
atengao dos idosos, que contam com portarias especificas. No
entanto, a maioria das experiéncias brasileiras em atencdo
domiciliar, nessa época, foram iniciativas das secretarias
municipais de saide ou de hospitais, nos trés niveis de governo, e
ndo contavam com politicas de incentivo ou regulamentacdo de
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financiamento. Essas iniciativas possuiam logicas diversas que iam
desde a substitutividade aos cuidados hospitalares, até a
humanizacdo da atencdo e formas de racionalizagdo de recursos
assistenciais (CARVALHO, 2009).

Em 2002, foi estabelecida a Lei n°® 10.424, de 15 de abril de
2002 - DOU de 16/4/2002. Essa lei acrescenta capitulo e artigo na
Lei n® 8.080, de 19 de setembro de 1990, que dispoe sobre as
condi¢des para a promocdo, protecdo e recuperacao da saude, a
organizacao e o funcionamento de servicos correspondentes, e da
outras providéncias, regulamentando a assisténcia domiciliar no
SUS.

Ainda em 2002, em 16 de abril, foi publicada a Portaria
SAS/MS n° 249, estabelecendo a assisténcia domiciliar como
modalidade assistencial a ser desenvolvida pelo Centro de Referéncia
em Assisténcia a Satude do Idoso (REHEM; TRAD, 2005).

Em 4 de setembro de 2001, foi instituida a Portaria GM/MS
n° 1.531 para propiciar aos pacientes portadores de distrofia
muscular progressiva o uso de ventilacgdo mecanica ndo invasiva
em domicilio, sob os cuidados de equipes especificas para tal,
financiadas pelo SUS.

Como os beneficiados eram apenas os portadores dessa
patologia, em junho de 2008, por meio da Portaria GM/MS n°
1.370, regulamentada pela Portaria SAS/MS n° 370, de julho de
2008, o0 MS ampliou o rol das patologias elegiveis para
cadastramento no programa, porém de forma ainda insuficiente
para a demanda, pois persiste restrito a doengas neuromusculares
(vide listagem completa na respectiva Portaria SAS n° 370/2008),
e excluiu causas frequentes de insuficiéncia respiratoria
permanente, como o trauma raquimedular.

Em 2006, foi langada a Resolucéo da Diretoria Colegiada da
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (RDCANVISA) n° 11,
datada de 26 de janeiro de 2006, que dispoe sobre o regulamente
técnico de funcionamento dos servicos que prestam atencao
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domiciliar. A estruturacdo dos Servicos de Atencdo Domiciliar
(SAD) deve se dar com base nas orientagdes dessa Resolucéo.

Em outubro de 2006, o Ministério da Satde (MS) publicou a
Portaria n° 2.529, que institui, no ambito do SUS, a internacao
domiciliar como um conjunto de atividades prestadas no domicilio
a pessoas clinicamente estaveis que exijam intensidade de cuidados
acima das modalidades ambulatoriais, mas que possam ser
mantidas em casa, por equipe exclusiva para esse fim (BRASIL,
2006).

Apesar de ter se constituido como avango, no sentido em que
retomou a discussao de forma mais ampla e ainda estabelecia o
repasse federal fundo a fundo para custeio das equipes, a Portaria
n° 2.529 foi revogada em agosto de 2011.

A Portaria n° 2.029 foi revogada pela Portaria GM/MS n°
2.527, que redefine a atencdo domiciliar e propde mudanga no
texto da portaria citada, a exemplo da ampliacio do recorte
populacional dos municipios elegiveis para implantagdo das
equipes de atencao domiciliar. Além disso, estabelecem normas de
cadastro dos Servicos de Atencdo Domiciliar (SAD), suas
respectivas equipes multidisciplinares de atencdo domiciliar
(EMAD) e equipes multidisciplinares de apoio (EMAP) e habilitagao
dos estabelecimentos de satide aos quais estarao vinculadas, regras
de habilitacdo e valores de incentivo (BRASIL, 2012).

No dia 08 de novembro de 2011, 0 governo federal lancou o
programa Melhor em Casa, representando um marco e um
compromisso de que a atencdo domiciliar ¢ uma prioridade. Em
novembro de 2011, foi publicado o manual de instru¢do do
programa Melhor em Casa, com o intuito de detalhar algumas
orientagdes especificas aos gestores de satde que auxiliarao na
elaboracdo do projeto e adesdo ao programa. Por fim, ressalta-se
que o Melhor em Casa (atengao domiciliar) ¢ um dos componentes
das Redes de Atengao as Urgéncias e Emergéncias (RUE) e deve
estar estruturado nessa perspectiva, de acordo com a proposicao
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da Portaria GM/MS n° 1.600, de julho de 2011, na perspectiva das
Redes de Atengdo a Satde (BRASIL, 2012).

Também de acordo com a Portaria n°® 2.527/2011 a AD, no
ambito do SUS, devera ser organizada em trés modalidades,
definidas a partir da caracterizagao do paciente, cuidado e tipo de
atencdo e procedimentos utilizados para realizar o cuidado dos
mesmos, como seguem (BRASIL, 2012):

1) AD1: destina-se aos usuarios que possuam problemas de
saude controlados/compensados e com dificuldade ou
impossibilidade fisica de locomocdo até uma unidade de
satde, que necessitam de cuidados com menor frequéncia
e menor necessidade de recursos de sadde. A prestacdo da
assisténcia nessa modalidade é de responsabilidade das
equipes de atencao basica, incluindo equipes de Satde da
Familia e Ntcleos de Apoio a Satide da Familia, por meio
de visitas regulares em domicilio, no minimo, uma vez
por meés;

2) AD2: destinam-se aos usuarios que possuam problemas de
satde e dificuldade ou impossibilidade fisica de locomocao
até uma unidade de saide e que necessitem de maior
frequéncia de cuidado, recursos de satde e
acompanhamento continuos, podendo ser oriundos de
diferentes servicos da rede de atencao. A prestagao de
assisténcia a saide nessa modalidade é de responsabilidade
da Equipe Multiprofissional de Atencao Domiciliar (EMAD)
e da Equipe Multiprofissional de Apoio (EMAP);

3) AD3: esta modalidade destina-se aos usuarios que
possuam problemas de satude e dificuldade ou
impossibilidade fisica de locomocdo até uma unidade de
saude, com necessidade de maior frequéncia de cuidado,
recursos de saide, acompanhamento continuo e uso de
equipamentos, podendo ser oriundos de diferentes
servicos da rede de atencdo a sadde.
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Para a admissdo de usuarios nas modalidades AD2 e AD3, é
fundamental a presenga de cuidador identificado devendo ser
garantido retaguarda de unidades assistenciais de funcionamento
24 horas, definidas previamente como referéncia para o usuario,
nos casos de intercorréncias. Recomenda-se que os Servicos de
Atencao Domiciliar obedecam a logica da adscricao de clientela.

A EMAD devera atender a uma populacao adstrita de 100 mil
habitantes, com base no local de residéncia do usuério e podera
estar alocada nos diversos tipos de servicos de atencdo a saude, tais
como hospital, Unidades de Pronto Atendimento (UPA), Unidades
Basicas de Sadde (UBS), devendo estar vinculada
administrativamente ao SAD, nao devendo haver superposigoes de
EMAD em uma mesma base territorial ou populacional. Nos casos
de municipios com populagdo entre 40 mil e 100 mil habitantes, a
populagao adstrita a EMAD deve ser a totalidade dos habitantes do
municipio. Para dar suporte e complementar as acdes de saude da
atencao domiciliar, quando clinicamente indicadas, sera designada 1
(uma) EMAP. Pode-se resumir que todos os municipios com uma
EMAD implantada poderao implantar uma EMAP e a cada 3 (trés)
EMAD a mais, fara jus a possibilidade de implantar mais uma EMAP.

O SAD do HCAA esta organizado na modalidade ADz1,
destinado aos usudrios que possuam problemas de sadde
controlados/compensados e com dificuldade ou impossibilidade
fisica de locomogao até uma unidade de satide, que necessitam de
cuidados de menor frequéncia e menor necessidade de recursos de
saude.

A Organizagao da Atencao Domiciliar (AD) segundo a Portaria
2.527, no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS), devera ser
organizada em trés modalidades, definidas a partir da caracterizagao
do paciente cuidado e do tipo de atencao e procedimentos utilizados
para realizar o cuidado dos mesmos (Quadro 2):
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Modalidade

Perfil do Usuario

Equipe
Prestadora
de Cuidado

Permanéncia

AD1

- Problemas de saude
controlados/ compensados;

- Dificuldade ou
impossibilidade  fisica de
locomocdo até uma unidade
de saide;

- Necessita de cuidados de
menor complexidade,
incluidos os de recuperagio
nutricional, de menor
frequéncia, com  menos
necessidade de recursos de
saude;

- Frequéncia das visitas, a
partir da avaliagdo clinica, de
uma visita/més;

- Dentro da capacidade de
atendimento das Unidades
Basicas de Saude (UBS);

Equipe de
Atencao
Bésica

Habitualmente
Continua

AD2

- Problemas de saude e
dificuldade ou
impossibilidade  fisica de
locomocdo até uma unidade
de saude;

- Necessidade de maior
frequéncia de  cuidado,
recursos de saide e
acompanhamento continuo,

até a estabilizacdo do quadro;

- Necessidade de pelo menos
uma visita/semana,

EMAD+EMAP

Habitualmente
temporaria,

pode ser
continua  se
ndo  houver
estabilizagdo

suficiente para
cuidados em
ADz1;

-Semelhante ao AD2, mas que
faga uso de
equipamentos/procedimentos
especiais;

EMAD+EMAP

Quadro 2 - Tipos de Modalidade do SAD.
Fonte: Brasil (2011).
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A “dimensao sistémica” da gestao do cuidado refere-se a
existéncia de servicos de satde com diferentes papéis e
incorporacao tecnolégica que produzem certo grau de
comunicacdo entre eles para garantir a integralidade na
assisténcia. Essa dimensdao é mediada por regras e normas,
representadas por protocolos, sistemas de referéncia e contra
referéncia e centrais de regulacao. Essa rede de cuidados deve ser
objeto de gestdo para garantir o acesso dos usuarios as tecnologias
em saude necessarias. Essa dimensao pode ser discutida a luz do
conceito de Redes de Atencdo a Satde (RAS) (BRASIL, 2013).

As trés dimensdes retro referidas sdo interdependentes: o
cuidado produzido na dimensdo profissional influencia e ¢é
influenciado pela dimensao organizacional. As decisdes tomadas no
encontro trabalhador/paciente, como o projeto terapéutico,
relacionam-se com a forma pela qual os trabalhadores se organizam
em equipe para seguir o que foi definido. Da mesma forma, os
protocolos assistenciais que pretendem normatizar o fluxo de
pacientes (dimensao sistémica) ora influenciam, ora sao ignorados
ou adaptados pelas equipes (dimensao profissional) (BRASIL, 2013).

Na rotina do Servico de Atencao Domiciliar do Hospital de
Cancer de Campo Grande Alfredo Abrdao (HCAA), os pacientes
podem ser encaminhados por outras equipes, busca espontanea,
através de consulta no ambulatério ou interconsulta de paciente
internado, dando sequéncia ao seu tratamento multiprofissional em
nova consulta no ambulatério ou podendo seguir acompanhamento
conjunto as sessoes de quimioterapia, radioterapia, ou esses servigos
associados ao atendimento domiciliar (AD).

O Servico de Atencdo Domiciliar (SAD) do Hospital de
Cancer de Campo Grande/MS é um servico complementar a
internacao hospitalar e ao atendimento ambulatorial, integrado a
rede publica de satde. Os pacientes contam com um servigo
humanizado e acolhedor, sem afastamento da sua familia e com os
riscos de contaminacao e infecgao hospitalar minimizado.
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O SAD do HCAA ¢ responsavel pelo matriciamento de todos
os pacientes oncolégicos do municipio de Campo Grande, desde
que dentro dos critérios de elegibilidade. O servico é composto
pelas seguintes etapas, que caracterizam seu funcionamento:

a) 12 Solicitacao de inclusao do paciente no Programa, a ser
realizado pelo médico ou enfermeiro, responsavel pela
unidade em que o paciente estd sendo atendido, seja
internado ou acompanhado em ambulatério;

b) 22 Solicitagdo de inclusdo do paciente no Programa, a ser
realizado pelo médico, pelo enfermeiro ou pelo servico
social, de outros Hospitais que atendam pacientes
oncol6gicos no municipio de Campo Grande;

¢) 32 Avaliacao da solicitagdo para insercao do paciente;

d) 4* Agendamento de visita domiciliar para avaliacdo dos
critérios de inclusdo no servigo, para determinar se o
paciente contempla os critérios de elegibilidade;

e) 52 Inclusao do paciente no SAD, uma vez que o paciente é
elegivel dentro dos critérios estabelecidos;

f) 62 Visitas de rotina, apés a inclusdo do paciente no
atendimento domiciliar.

As acbes realizadas no domicilio, por seu carater
interdisciplinar, garantem ao paciente um atendimento de forma
holistica, com visitas sistematicas e agendadas, da equipe
multiprofissional, de acordo com a necessidade de cada paciente e
familia. Assim, sdo feitas todas as avaliagoes necessérias, dadas as
orientacoes compativeis e oferecidas a atencdo e terapéutica
adequadas. Contudo, ha situagdes em que é necessario escolher qual
o profissional ira prestar atendimento a determinado paciente,
levando em consideragdo questdes como: periodo de trabalho do
profissional; disponibilidade de veiculo e motorista (quando ha
necessidade do atendimento da equipe em locais distintos no mesmo
periodo); complexidade do quadro clinico do paciente; necessidade
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de atendimento para o paciente e para o cuidador, entre outros
motivos. Nesse contexto sdo considerados aspectos fundamentais:

1. A Unidade de Tratamento compreende o paciente e sua
familia;

2. Os sintomas do paciente sdo avaliados rotineiramente e
gerenciados de forma eficaz por meio de consultas
frequentes e intervencoes ativas;

3. Os cuidados sao fornecidos por uma equipe
multiprofissional, que avalia os sintomas e toda a sua
dimensdo, na definicio e conducdo dos tratamentos
farmacol6gicos e nado farmacolégicos imprescindiveis
para o controle de todo e qualquer sintoma e

4. A equipe também oferece atividades em grupo,
denominadas Rodas de Conversa, para familiares e
cuidadores, com o objetivo de possibilitar troca de
experiéncias e informagdes, por meio da interacdo com
outras pessoas que vivenciam as mesmas questoes, além
de garantir educagdo continuada.

O trabalho desenvolvido pela equipe visa oferecer suporte
adequado, promovendo a seguranga do cuidador nos cuidados
domiciliares, ndo s6 no sentido de ensinar o cuidador, mas na
compreensao das mudancgas que ocorrem em sua vida e do
impacto do cuidado, planejando estratégias facilitadoras da rotina e
que permitam minimizar a sobrecarga, aumentando a autonomia
do paciente.

O encaminhamento se da para a equipe do Servico de
Atencao Domiciliar (SAD), por meio de um formulario especifico a
ser preenchido pelo médico ou enfermeiro, e este deve conter as
seguintes informagoes: nome do paciente, idade, sexo, data de
nascimento, telefone para contato, endereco para visita domiciliar,
médico assistente, patologia, estado clinico e outras observagoes
pertinentes (APENDICE B).
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A partir do encaminhamento, a equipe sera acionada e
programara uma visita a casa do paciente para atendimento familiar
e analise dos critérios de insercao. Sao Critérios de Inclusao no SAD:

a) Consentimento da familia e/ou da pessoa enferma;

b) Existéncia de um cuidador;

c) Condigdes de infraestrutura fisica no domicilio para
assisténcia domiciliar;

d) Condigoes clinicas da pessoa doente e

e) Morar na area de abrangéncia de atendimento da equipe.

Quando a solicitagdo para inser¢ao no Servico de Atencao
Domiciliar (SAD) for bem sucedida, o termo de Consentimento
Informado é apresentado, devendo ser assinado pelo paciente,
sempre que possivel e, também pelo(s) cuidador (res) (APENDICE
A). A equipe do SAD possui veiculo proprio, com capacidade para
transportar até sete pessoas diariamente.

DEMANDAS PODEM SER IDENTIFICADAS POR DIFERENTES PONTOS DE ATEN(;\D

Egquipe de Atengao Basica QOutros Pontos de Atencado da Familiares / Cuidador
Rede: Hospital;, UPA.

BUSCAATIVA

NECESSIDADE DE CUIDADO NO DOMICILIO

DEMANDA
REFERENCIADA
DEMANDA
REFERENCIADA
BUSCA ATIVA
DEMAND A
ESPONTANEA

MELHOR EM CASA — SAD Atencia Basica

(EMAD/EMAR) MELHOR EM CASA — SAD (EMAD/EMAP]

SAD (EMAD/EMAP)

¢S

MELHOR EM CASA Atencio Basica [AD1)

DEMANDA
REFERENCIADA

REFERENCIADA SE

NECESSARIO

DEMANDA

Atenc3o Basica (AD1)

Figura 1 - Demandas que podem ser identificadas por diferentes pontos de atengao.
Fonte: Brasil. Ministério da Satde (2012).
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O cuidador é a pessoa que presta os cuidados diretamente,
de maneira continua e/ou regular, podendo, ou nao, ser alguém da
familia. Na auséncia da familia, a equipe procura localizar pessoas
da comunidade para a realizacdo do cuidado, formando uma rede
participativa no processo de cuidar.

O processo de humanizacao do cuidado resgata a valorizacao
dos diferentes sujeitos implicado no processo de producdo de
saude. Os valores que norteiam essa politica sdo a autonomia e o
protagonismo dos sujeitos, a corresponsabilidade entre eles, os
vinculos solidarios e a participagdo coletiva na gestao,
particularmente as que implicam uma convivéncia entre
profissionais de satde, cuidadores formais e informais e familiares.

Entende-se como cuidador, um ser humano de qualidades
especiais, expressas pelo forte traco de amor, de solidariedade e de
doagio. E a pessoa da familia ou da comunidade, que presta
cuidados a outra pessoa de qualquer idade, que esteja necessitando
de cuidados por estar acamada, com limitagoes fisicas ou mentais,
por estar doente, por estar sozinha, com ou sem remuneragao. O
papel do cuidador esta intimamente ligado, a Politica Nacional de
Humanizacao (PNH), pois, cuidar de pacientes é uma tarefa que
requer uma atencdo especial, devido ao estado de satde do
paciente, na maioria dos casos, encontram-se debilitados e
precisam de apoio, paciéncia, compreensao e cuidado.

Existem duas categorias de cuidadores, os formais
(contratados), sobre quem se pode levantar a hip6tese de que
estejam mais alheios ao paciente, dado o pouco conhecimento
existente entre eles. Contudo, sabe-se que ha situacdes em que se
relacionam melhor com o paciente do que este com seus familiares.
O cuidador também pode ser alguém da familia do paciente ou
muito préoximo, como um amigo ou vizinho, o chamado “cuidador
informal”, normalmente quando o paciente necessita basicamente
estar acompanhado, ou ser inserido no SAD, nao necessariamente,
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apresentando limitacoes fisicas ou mentais. Via de regra sao tarefas
do cuidador (BRASIL, 2012a):

Escutar, estar atento e ser solidario com a pessoa
cuidada;

2. Ajudar nos cuidados de higiene;
3. Estimular e ajudar na alimentacao;

o

Ajudar na locomogao e atividades fisicas, tais como:
andar, tomar sol e praticar exercicios;
Estimular atividades de lazer e ocupacionais;

. Realizar mudangas de posicdo na cama e na cadeira da

equipe de satde e.
Comunicar a equipe de saide sobre mudancas no estado
de satide da pessoa cuidada.

Por meio de ofertas de tecnologias e dispositivos para
configuracdo e fortalecimento de redes de saide, o SAD aponta
para o estabelecimento de novos arranjos e pactos sustentaveis,
envolvendo trabalhadores e gestores do Sistema, e fomentando a
participagao efetiva do cuidador e familiar, provocando inovagoes,
influéncias e impactos em termos de compartilhamento de todas as
praticas de cuidado e de gestao.



5

Atencao domiciliar e cuidados paliativos
oncologicos como uma nova pratica em satade
influenciando no desenvolvimento local

“Cuidado paliativo ndo é uma alternativa de tratamento, e sim
uma parte complementar e vital de todo acompanhamento do
paciente”.

(Cicely Saunders, 1991)

O sistema de saide brasileiro enfrenta grandes desafios. A
singularidade do tema requer uma discussao multissetorial que se
assenta no proposto pelo movimento internacional dos cuidados
paliativos, que, nas dltimas décadas, preconizou uma atitude de
total empenho e a valorizagao do sofrimento e da qualidade de vida
como objetos de tratamento e de cuidados ativos organizados.

O presente capitulo tem como escopo discutir os cuidados
paliativos oncolégicos domiciliares como uma nova pratica em
saude influenciando no desenvolvimento local, apresentando suas
potencialidades e estratégias implantadas. Nao se almeja aqui
esgotar a discussdao acerca do tema nem apresentar todas as
potencialidades do servico, até porque tem havido uma
significativa ampliacao, o que denota a existéncia de uma escalada
na demanda dos pacientes e usuarios.

Esse cenario indica a necessidade urgente do conhecimento
dos conceitos fundamentais em cuidados paliativos, bem como do
empreendimento de esforcos para se estabelecerem politicas de
saude voltadas para os individuos ao final da vida.



90 | Atengao Domiciliar e Cuidados Paliativos

O desenvolvimento local busca integrar as potencialidades
do territério e os seus interesses, pois entende que a sociedade na
atualidade, necessita cada vez mais adquirir informagdes sobre o
mundo que a cerca. Por isso as relagdes humanas estabelecidas em
uma comunidade, sdo importantes no contexto analisado, a
exemplo do vinculo entre os servicos de satde, o paciente, o
cuidador e a familia em seu ntcleo.

Entender o territério de forma diferenciada e estabelecer
vinculo com a populagio possibilita o compromisso e a
corresponsabilizacdo. Considerar essas questdes implica construir
possibilidades de producao de cuidado com maior poténcia,
proporcionando, por meio de agdes com equidade e integralidade,
um ndmero menor de acdes prescritivas e, portanto, fortalecendo
atores mais porosos as distintas racionalidades e necessidades que
gravitam em torno das equipes.

Embora complexa, a constru¢do desse processo pode
resultar na fixacdo de critérios e instrumentos de
acompanhamento e avaliacdo de resultados, metas e indicadores
com objetivo de obter melhora no nivel de satde da populagao,
responder com efetividade as necessidades da populacao, alcancar
eficiéncia gestora no uso de recursos escassos, entre outros.

A filosofia da morte contemporanea é marcada pelo
empenho dos profissionais em tornar o fim da vida do paciente em
um momento digno, em assisti-lo até seu dltimo suspiro, dar voz
ao mesmo, permitir escolhas, principalmente do lugar onde deseja
morrer.

O namero de casos de cancer vem crescendo anualmente,
representando a segunda causa de morte no Brasil e no mundo.
“Responde por 20% dos Obitos na Europa, com mais de trés
milhdes de novos casos e 1,7 milhdes de 6bitos por ano” (INCA,
2014).

Em seu sentido mais abrangente, saide é a resultante das
condicdes de alimentacdo, habitacdo, educacdo, renda, meio
ambiente, trabalho, esporte, emprego, lazer, liberdade, acesso e
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posse da terra e acesso aos servicos de satide. E assim, antes de
tudo, o resultado das forcas de organizagao social da producdo, as
quais podem gerar grandes desigualdades nos niveis da vida.
Saude ndo é um conceito abstrato, define-se no contexto histdrico
em determinada sociedade, em um dado momento de seu
desenvolvimento, devendo ser conquistada pela populacdao em suas
lutas cotidianas (BRASIL, 1986).

A qualidade de vida de uma populagio é um fator
importantissimo  para o  desenvolvimento local.  Tal
desenvolvimento s6 podera ser considerado efetivo, se este
constituir-se em desenvolvimento humano, social, sustentavel,
visando sempre a melhoria da vida das pessoas e da sociedade
como um tudo, caracterizando desta forma o humano e o social,
sempre com a preocupagao com o presente e com o futuro,
contribuindo desta forma com o desenvolvimento sustentavel
(MARTINELLI; JOYAL, 2004).

A populagio de um determinado municipio nao é
homogénea, nem em suas caracteristicas, nem em suas
necessidades, nem em suas aspiragoes. O territorio é o espago onde
a atuagdo do Estado ganha concretude e se encontra com o
cidaddo, onde o cidadao tem acesso aos direitos previstos na
Constituicao Federal, aos servicos que lhe garantem esses direitos
(JUNQUEIRA, 1997).

Acredita-se que o primeiro principio do Servigo de Atengao
Domiciliar (SAD) fundamenta-se na ideia de que sua equipe e sua
pratica devem ser centradas no paciente e dotadas de
competéncias e habilidades, tais quais:

a) Ter habilidades clinicas a partir de conhecimentos
baseados em evidéncias;

b) Ser habilidoso no relacionamento com a equipe de satide
e comunidade;

¢) Desempenhar o trabalho em equipe e

d) Ser capaz de estabelecer aliancas e parcerias.
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Essa equipe deve ainda comprometer-se com as pessoas da
comunidade, e ndo com as doencgas. Desta forma, ela respeita e
compreende os doentes em seu contexto familiar, conhecendo seus
modos de vida e sua capacidade no lidar com o processo satde-
doenga (STARFIELD, 2002).

O Servico de Atencdo Domiciliar (SAD) baseia-se no
principio da necessidade de abandonar a atitude de poder do
profissional de satide sobre o usuario, mantendo como foco
central: a equipe e familia. O profissional do SAD abstrai-se da
cultura biomédica que o coloca como melhor e tnico detentor dos
saberes, apropriados a solucdo e ao planejamento do cuidado. Ele
nao deve, pois, agir “sobre” o paciente, e sim “com” o individuo-
familia, num processo mutuo de construgdo de saberes, de
coprodugao de sujeitos (CAMPOS, 2005).

Nas andlises realizadas por Jean Piaget (1990), observa-se
uma preocupagao com a fragmentacdo do saber. Isso porque,
segundo ele, toda a area da educacdo deveria partilhar de um
cardter interdisciplinar, encarando-o de forma mais ampla, no
intuito de amenizar, as barreiras que ainda hoje cercam as varias
ciéncias.

Outro principio estabelece que a “Satde da familia”, por
meio da visdao do SAD, é um campo interdisciplinar, baseado na
comunidade, ou seja, todos os problemas da comunidade
apresentam-se de maneira indiferenciada, sua pratica esta
envolvida em incertezas e exige a aplicagdo de contetidos técnicos
cientificos que integram varias é4reas do conhecimento,
reafirmando assim, a necessidade do trabalho multiprofissional,
definida a partir das demandas advindas da pratica. Nesta linha de
pensamento, o entendimento, é de que o profissional deve
conhecer em profundidade a realidade do territério onde atua-
suas necessidades- potencialidades- e, por meio da participagao das
Unidades Bésicas de Satde da Familia, contribuir para o seu
desenvolvimento (CAMPOS; CHAKOUR; SANTOS, 1997).
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Mioto (2009) destaca a relevancia do Estado para além das
garantias dos direitos individuais, que promovam instrumentos de
sustentabilidade e disponibilidade para as familias, atualmente,
cada vez mais objeto de aten¢do da sociedade, principalmente por
causa da enorme quantidade de atividades de protegao, ajuda e
cuidado por ela desenvolvida em relacao aos problemas sociais e as
politicas sociais, como grande provedora de bem estar.

A Atencdo Domiciliar (AD) consiste em um dispositivo
organizacional e assistencial, que caracteriza a efetivacio de novos
modos de producdo de cuidados e tecnologias leves, propondo
intervengdes em diferentes pontos da Rede de Atengdo a Satde
(RAS), pressupondo um cuidado centrado no usudario e em suas
necessidades. De acordo com a atual politica de satde brasileira, a
AD integra acdes destinadas ao individuo no seu domicilio,
objetivando a humanizacio do cuidado, a desospitalizagao, a
minimizacdo dos riscos de infeccdo, a permanéncia do paciente
com o meio em que vive, e o convivio com seus familiares e
comunidade em geral (BRASIL, 2011).

Merhy e Cecilio (2003) destacam sobre a integralidade do
cuidado como tarefa de rede de servicos, por sua natureza,
necessariamente interdisciplinar, dependendo da conjugacdo do
trabalho de varios profissionais, por meio de mecanismos
instituidos de dominagao e de relagdes assimétricas de poder entre
as varias corporagoes profissionais, que por muitas vezes ocultam
a imprescindivel colaboracdo que deve existir entre todas as
categorias profissionais, como operadores de tecnologias leves de
saude, para que o cuidado aconteca.

O SAD remete a uma forma mais transversalizada de operar
o cuidado, integrada em uma rede mais ampla de servicos,
composta de varios pontos, ou varias “estagdes”, criando “pontes”
ou pontos de contato mais horizontal, mais regular e
“institucionalizada” entre a equipe, que deve conversar entre si,
para que o cuidado se realize, coordenando em “atos”, o encontro
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de praticas e saberes, abrindo espagos de escuta, participacdo e
acolhimento (MERHY; CECILIO, 2003).

A integralidade do cuidado s6 pode ser obtida em rede. Deve
haver algum grau de integralidade “focalizada”, mesmo que nao
seja suficiente, quando uma equipe, em um servigo de satde, por
meio de uma boa articulacdo de suas praticas, consegue escutar e
atender, da melhor forma possivel, as necessidades de satde
(MERHY; CECILIO, 2003).

A Assisténcia Domiciliar (AD) promove uma parceria com a
familia, trabalhando em conjunto com a comunidade, fortalecendo
as redes de apoio social e de retaguarda em servicos de satide nos
diferentes niveis de atencdo, configurando uma redugdo na
utilizacdo de “tecnologias duras”, como por exemplo, (exames,
imagens, procedimentos), pois pressupde o uso de “tecnologias
leves” (dos saberes, da capacidade de decisdao do profissional) e da
tecnologia “leve-dura” (protocolos que deverao ser adaptados pelo
cuidador na singularidade do sujeito). O SAD promove fluxos
marcados pela subjetividade, pelo encontro singular entre a equipe
e o usudario, que faz esse percurso de forma pessoal, humana e
vinculada de sentimentos e impressoes (MALTA; MERHY, 2003).

Diante de uma breve analise, é possivel destacar que o
Servico de Atengao Domiciliar (SAD), ao longo de sua pratica
cotidiana, vem construindo seu modelo de atuacao interdisciplinar.
Atuacdo essa, que nao se prende a nenhum modelo conceitual
anteriormente criado ou definido, mas se concretiza pela pratica
diaria do trabalho desenvolvido pela equipe.

Nos atendimentos realizados no domicilio, observa-se a
existéncia de um processo de transferéncia de tecnologia, leve-
dura, por parte da equipe, que ensina o cuidador a realizar o
cuidado didrio com o paciente- e até varias vezes ao dia- sem a
presenga dos profissionais. Sabe-se que o cuidador aprende e
reproduz, mas também tem opinido e leva em conta, nao somente
0s aspectos técnicos, mas muitos outros elementos da vida
(afetivos, culturais, religiosos, materiais e sociais), acrescentando a
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sua pratica, modos tecnoldgicos leves de produgdo do cuidado
(MERHY; FEUERWERKER, 2008).

O impacto da doenga, como o cancer para o paciente e seus
familiares, impde mudancas de atitude, de comportamento,
socioeconOmicas, culturais, entre outras, exigindo uma
reorganizacao pessoal e coletiva na estrutura sociofamiliar, de
forma dificil e muitas vezes sofrida, que nédo se explica apenas na
doenga em si (CARVALHO, 1999).

Considerando que os cuidados paliativos com atendimento
domiciliar, visa uma atengdo individualizada ao doente e sua
familia, na busca pelo controle de todos os sintomas e prevengao
do sofrimento, destaca-se Pessini (2001) quando defende a
existéncia de duas formas de agir sobre a satide: a busca pela cura
e a oferta do cuidado. Partindo por esse prisma, ao buscar a cura, a
equipe investe na vida a qualquer custo e muitas vezes a
humanizacdo no atendimento é deixada de lado, como um segundo
plano. Porém, quando o objetivo é oferecer cuidado, leva-se em
conta a pessoa doente e ndo apenas a doenga em si.

De acordo com as diretrizes para atencao em cuidados
paliativos e controle da dor cronica, do Ministério da Satide (2002),
caberia a Atencgao Basica a oferta de cuidados paliativos pela equipe
de Satide da Familia por meio da assisténcia domiciliar com alto
grau de humanizacao (BRASIL. Portaria n° 19 de 3/01/2002). Essa
proposta compreende que os cuidados paliativos na Atencdo Basica
possibilitam a desospitalizagdo, a reducdo de complicagoes de
longas internagoes e a reducao dos altos custos que o processo de
hospitalizagao envolve.

Segundo as diretrizes langadas em 2002, caberia ao poder
publico garantir a “ampla cobertura no atendimento aos doentes
que precisam de cuidados paliativos no Brasil, garantindo
universalidade, equidade, a integralidade, o controle social e o
acesso as modalidades de cuidado e terapéutica”, bem como, o
amplo acesso as diferentes modalidades de cuidados paliativos:
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Cuidados Domiciliares, Cuidados Ambulatoriais, Cuidados
Hospitalares e Cuidados de Urgéncia (BRASIL, 2002).

Merhy e Feuerwerker (2008) defendem que o atendimento
domiciliar é capaz de apresentar resultados clinicos positivos, ao
promover novas maneiras de cuidar, promovendo a
desinstitucionalizacdo dos servicos de sadde. Os autores ainda
destacam que é fundamental haver espaco para cuidar dos
cuidadores com escuta e apoio do mesmo e criagao de dispositivos
para sua educagao permanente.

Existe a necessidade pungente de implementacao de servigos
de cuidados paliativos com atendimento domiciliar, com o objetivo
de melhorar a qualidade de vida dos pacientes, cuidadores e
familiares. Silva e Hortale (2006) reconhecem que a organizacao
de tais programas é complexa, pois depende da disponibilidade de
recursos diversos, mas afirmam que a escassez de recursos nao
impediria a garantia de padrdes minimo de cuidados, incorporados
de forma progressiva em todos os niveis de atencao, garantindo
acesso a uma maior cobertura de atendimento domiciliar.

Mattos (2004) defende a potencialidade da Atencao
Domiciliar (AD) de forma a contribuir para a integralidade nos trés
sentidos. No sentido vertical, que pressupde a busca das
necessidades dos usuarios a partir de um olhar integral e
ampliado, profissionais do SAD de Campo Grande-MS, podem
contribuir para um olhar holistico e humanizado no cuidado no
domicilio, entendido como um “novo” local para realizar
assisténcia a satde.

[...] nossa maior satisfacdo é poder contribuir com paciente e
familiar, nesse momento tao dificil e doloroso do diagnéstico e
tratamento do cancer [...] conseguimos manter o paciente em
casa, contribuindo para o fortalecimento dessa pessoa, no
enfrentamento de problemas, nao s6 relacionados a doenca,
como as vezes da convivéncia familiar, da autonomia e da
autoestima (Coordenadora do SAD).
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A integralidade no sentido horizontal, na qual se evidencia a
necessidade de articulagdo entre uma demanda programada e uma
demanda espontanea, identificando situagoes de risco para a satde,
assim como o desenvolvimento de conjuntos de atividades
coletivas junto a comunidade.

[...] realizamos com frequéncia reunides com a equipe de satde
da familia e unidades bésicas de satde, dos Bairros onde o SAD,
possui paciente inserido no programa, buscando desta forma
articular uma integracio das redes de servico, em beneficio do
paciente e comunidade (Coordenadora do SAD).

O terceiro sentido remete a incorporacio da
transversalidade, especialmente desenhadas para dar respostas a
um determinado problema de satde, ou aos problemas de satde
que afligem certo grupo populacional.

[...] temos como objetivo, tornar o processo da doenga mais leve;
compartilhar a responsabilidade pelo cuidado, para os familiares
que deverao desenvolvé-lo em casa; contribuir para o resgate da
autonomia e autoestima do paciente e cuidador; mostrar que ele
dentro de algumas possiveis limitacdes, pode ser produtivo e
continua sendo importante. Nossa satisfagdo é poder dar alta
para o paciente, na certeza de ter minimizado seus problemas,
proporcionando maior qualidade de vida e controle da dor e dos
sintomas da doenga e do tratamento (Coordenadora do SAD).

Na busca de se concretizar o objetivo de oferecer a todos os
que necessitem cuidados paliativos com assisténcia domiciliar de
qualidade, se faz necessario uma estratégia publica de
implementacdo de politicas na area da satde, especificamente em
oncologia, disponibilizando recursos financeiros, inclusive,
disponibilizando a melhor abordagem com base no mais elevado
conhecimento cientifico, cuidados de satide baseados em evidéncia,
com elevado grau de efetividade e eficiéncia. Essa eficiéncia sem
davida exige maior integragdo, e adequada articulacdo entre as
redes de assisténcia saide (RAS), também entre o setor publico e o
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privado, promovendo o envolvimento da comunidade/sociedade,
com vistas a implementacdo de um programa nacional de cuidados
paliativos, de forma a obter avan¢os na melhoria da qualidade de
vida dos doentes e suas familias (STJERNSWARD; FOLEY; FERRIS,
2007).

Deve-se considerar a recomendacdo da Organizacao Mundial
da Satde (OMS, 2014) para que os cuidados paliativos sejam
integrados ao plano terapéutico desde o diagnéstico, com énfase no
controle dos sintomas e na promoc¢ao da qualidade de vida ativa e
autébnoma. E indicado expandir o campo de atuacio desde a
evolucdo natural da doencga até o favorecimento de uma morte
digna, no local de escolha do paciente, através de uma abordagem
multidisciplinar, que inclui as dimensdes psicossociais e espirituais
do ser humano. Nessa abordagem, os familiares e cuidadores sao
incluidos e assistidos enquanto dimensao essencial do tratamento e
acompanhados em seu luto também ap6s a morte do paciente.

Uma das ferramentas que mais favorece e facilita a troca de
saberes e informagdes, sdao as reunides interdisciplinares
promovidas pelo servico, em que se cria um ambiente comum, que
garanta sua utilizagdo por todas as areas de forma igualitaria e
participativa, para discussdo de caso, muito comum na area da
saude, centrado em um atendimento realizado ou a ser realizado
pela equipe, visando a um maior entendimento sobre os diferentes
aspectos de atencgao a saude.

Outro aspecto forte é a reunidao mensal com os cuidadores
dos pacientes oncologicos com a participacdo de profissionais de
diferentes  4reas, constituindo-se em uma ferramenta
interdisciplinar de fortalecimento, de apoio e acolhida a
determinado grupo familiar que busca orientagdo, alivio da dor e
do sofrimento que os permeiam.

A desburocratizacao e a desfragmentacao do cuidado em
saide dependem do estabelecimento de novos arranjos
organizacionais, que incluem formas diferentes de organizar o
processo de trabalho das equipes e o padrao de comunicacdo dos
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trabalhadores e servicos de Saude, e desses com os usuarios. Esses
novos arranjos devem facilitar a transversalidade das agdes e a
troca de informacdes, de modo a garantir a integralidade da
atencdo e a promover a responsabilizacdo dos trabalhadores com a
producdo de satide (BRASIL, 2004).

O “apoio matricial” (AM) e a “equipe de referéncia” (ER) sdo
dois arranjos que auxiliam na mudanca nos modos de produzir
saude, na medida em que estabelecem novas formas de relagao
entre as equipes e 0S Servigos.

O apoio matricial visa garantir a retaguarda especializada as
equipes que realizam atencao a sadde, tratando-se de metodologia
de trabalho que complementa os mecanismos de referéncia e
contrarreferéncia, os protocolos e as centrais de regulagao. Propoe-
se a ofertar, além de retaguarda assistencial, suporte técnico
pedagogico as equipes de Satude (CAMPOS; DOMITTI, 2007).

O projeto terapéutico singular (PTS) é um conjunto de
condutas/agoes/medidas, de carater clinico ou ndo, propostas para
dialogar com as necessidades de saide de um sujeito individual ou
coletivo, geralmente em situagdes mais complexas, construidas a
partir da discussao de uma equipe multidisciplinar (BRASIL,
2008).

DIAGNOSTICO

Avaliacdo/problematizacdo dos aspectos organicos, psicolégicos e sociais,
buscando facilitar a conclusdo, ainda que provisoria, a respeito dos riscos e da
vulnerabilidade do usuario. O conceito de vulnerabilidade psicoldgica, organica e
social é muito util e deve ser valorizado na discussdao. A vulnerabilidade
possibilita leitura mais singular da situacdao de cada sujeito individual ou
coletivo, enfrentando, de certa forma, as insuficiéncias da generalizacdo do
conceito de risco (e grupos de risco). A equipe procura compreender como o
sujeito singular se coproduz diante da vida e da situagio de adoecimento, como
opera os desejos e os interesses, assim como o trabalho, a cultura, a familia e a
rede social. Atengdo especial deve estar voltada para as potencialidades, as
vitalidades do sujeito. Uma fungdo também importante nesse momento é
produzir algum consenso operativo sobre, afinal, quais os problemas relevantes
tanto do ponto de vista dos varios membros da equipe quanto do ponto de vista
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do(s) usuario(s) em questao.

DEFINICAO DAS METAS

Sobre os problemas, a equipe trabalha as propostas de curto, médio e longos
prazos que serao negociadas com o sujeito “doente” e as pessoas envolvidas. A
negociacio devera ser feita, preferencialmente, pelo membro da equipe que tiver
um vinculo melhor com o usudrio.

DIVISAO DE RESPONSABILIDADES

E importante definir as tarefas de cada um com clareza. Escolher um
profissional de referéncia, que, na atencdo domiciliar, pode ser qualquer
membro da Emad ou da Emap, e na atencio basica qualquer membro da equipe
de Atengdo Bésica, independentemente da formagdo, é uma estratégia para
favorecer a continuidade e a articulacdo entre formulagdo, acdes e reavaliagoes.
Ele se mantera informado do andamento de todas as a¢des planejadas no projeto
terapéutico. Serd aquele que a familia procura quando sente necessidade e com o
qual negocia as propostas terapéuticas.

REAVALIACAO

Momento em que se discutird a evolugdo e se fardo as devidas correctes dos
rumos tomados.

Quadro 3 - Fases do PTS DIAGNOSTICO.
Fonte: BRASIL (2009, p. 30-31, adaptado).

A construgao de Projetos Terapéuticos Singulares implica,
necessariamente, a construgao e o fortalecimento das equipes de
trabalho para que possam coletivamente planejar, Redes de
Produgéo de Saudde, gerir e avaliar suas acdes, ampliando o grau de
comunicacdo entre os diferentes atores envolvidos. O projeto
terapéutico deve ser experimentado pelas equipes de Atengao
Domiciliar, em conjunto com as de outros servicos, como da AB e
do hospital, quando necessario, como mais uma ferramenta que
ajuda na gestao do cuidado prestado aos pacientes em AD (BRASIL,
2012).

Para aqueles que trabalham na Atencdo Domiciliar, é
primordial considerar como 0s sujeitos estdo e para que estejam no
mundo, pois, esta reflexdo pode trazer variadas possibilidades de
atuacdo. A consideragao nao linear da manifestacdo desses sujeitos
em momentos de praticas educativas exige, além de um
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conhecimento cientifico, a quebra com o modelo de atendimento
fragmentado e centrado na doenca.

Ressalta-se, ainda, que a educacdo permanente em satude
assume papel de destaque em todo o processo, pois garante a
oferta de um sistema de apoio, para ajudar a familia dentro das
condicoes vividas, considerando que a familia é uma unidade de
cuidados e seus membros poderdao apresentar potencialidades e
fragilidades que devem ser identificadas e trabalhadas (SANTOS,
2006).

E visivel a gratidio dos profissionais decorrente das
respostas positivas que os familiares transmitem ap6s os cuidados
prestados ao paciente.

K gratificante saber que um paciente que nio estava andando
devido as limitacoes da doenca, comece a se locomover pela casa,
mesmo com dificuldades. Melhor ainda é saber que esse paciente
redescobriu a vontade de lutar e de viver (Coordenadora do
SAD).

O apoio e a participacdo da familia apresentam-se como um
pilar fundamental ao doente oncolégico em todas as fases da
doenga, representando uma sobrecarga familiar e um desafio,
acompanhado de grande impacto emocional. Com isso, o0s
familiares e cuidadores, classificam essa experiéncia de
recompensadora, gratificante, aprendizado, embora desgastante e
dolorosa para todos. As familias que tém a oportunidade de serem
atendidos pela equipe do Servico de Atengao Domiciliar (SAD) no
domicilio revelam unanimemente que o cuidado se tornou mais
leve, mais ameno, mais suave, pois a equipe garante qualidade,
humanizacéo e integralidade do cuidado, devolvendo a autonomia
do paciente, considerando que um dos preceitos norteadores desse
servico consiste no vinculo e longitudinalidade do cuidado.

O trabalho desenvolvido pela equipe visa oferecer suporte
adequado, promovendo a seguranca do cuidador nos cuidados
domiciliares, ndo s6 no sentido de ensinar o cuidador, mas na
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compreensao das mudancas que ocorrem em sua vida e do
impacto do cuidado, planejando estratégias facilitadoras da rotina e
que permitam minimizar a sobrecarga, aumentando a autonomia
do paciente (HCAA. manual do SAD, 2014).

[...] Quando falamos em ambiente domiciliar, ndo podemos
pensar em rotinas engessadas. Apesar de sempre planejados os
atendimentos, é ao adentrar nas residéncias que decidimos qual
sera os manejos apropriados naquele momento e a cada visita
encontramos um cendrio diferente. E essas diversidades
proporcionam um crescimento pessoal e profissional tanto
quanto a unido da equipe [..] (Enfermeira Lais Sampaio
Goulart).

[...] Acredito que gozamos do privilégio de ter uma boa equipe de
trabalho, pois nos fundamentamos em cinco principios: o desejo
em fazer o bem, a confianca, a compreensao, a reciprocidade e a
gratiddo. Trabalhar em equipe é compreender que somos
imperfeitos e limitados, mas que apesar disso, podemos criar algo
melhor em nés [...] (Psicéloga Fernanda Delmondes Gimenez).

Nesse sentido, Martins (2016) destaca que a atual tendéncia
em se pensar e planejar o desenvolvimento é dota-lo de um carater
mais humano, no sentido de considerar o ser humano
simultaneamente como sujeito e beneficiario, isto é, que as pessoas
devem participar ativamente e ndo apenas serem beneficiarias do
desenvolvimento. Por fim, é preciso salientar que a inclusdo do
sujeito em um contexto social mais amplo e participativo, de
identificacdo de sua prépria imagem ao espago em que habita,
consiste na efetivacdo de novos modos de producdo de cuidado e
de intervencdo em diferentes pontos da Rede Atengao Sadde (RAS).

[...] A palavra que define o meu trabalho, no processo do cuidar,
é gratiddo. E um trabalho que me enriquece a cada dia, que me
realiza e me dé prazer, e o fato da convivéncia com uma equipe
multiprofissional, de trabalharmos simultaneamente com saberes
e visdes diferentes sao engrandecedoras [...] (Nutricionista Livia
de Almeida Heberle).
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[...] Pra mim, realizagao profissional é gostar de gente! Trabalhar
com 0 que se ama e respeitar o proximo, esperando como retorno
apenas a dignidade e satisfacgio do usudrio atendido [...]
(Assistente Social Greice Kelly da Silva Guimaraes Paiva).

A qualidade de vida de uma populagio é um fator
importantissimo  para o  desenvolvimento local.  Tal
desenvolvimento s6 podera ser considerado efetivo, se este
constituir-se em desenvolvimento humano, social, sustentavel,
visando sempre a melhoria da vida das pessoas e da sociedade
como um tudo, caracterizando desta forma o humano e o social,
sempre com a preocupagao com o presente e com o futuro,
contribuindo desta forma com o desenvolvimento sustentavel
(MARTINELLI; JOYAL, 2004).

Levando em consideragdo que a qualidade de vida de uma
populagao é um fator essencial para o Desenvolvimento Local, uma
vez que para se desenvolver com qualidade, os servicos de satde,
dentre outros fatores devem estar de maneira sélida presentes na
vida de todos os membros de uma comunidade. Desta forma, o
presente estudo permite inferir que os cuidados paliativos
domiciliares ainda é um processo em construcdo, apresentando
lacunas importantes, no que se refere a uma estratégia
organizacional que ainda ndo estd consolidada no cotidiano dos
servicos. Contudo, estd evidente a respeito da Atencao Domiciliar,
que podem possibilitar elevado grau de humanizacao, envolvendo
a familia nos cuidados, bem como no amparo efetivo ao paciente,
trazendo intimeros beneficios como a autonomia, melhora da
autoestima, reducdo de complicagdes decorrentes de longas
internagoes hospitalares, sentimento de pertence ao local onde se
esta inserido, promogao de satude, conforto e qualidade de vida, a
partir do local.






6

Resultados e discussoes

O que a AD proporciona nao é uma redugao de custos e sim o
uso mais adequado dos recursos, pois o leito, ao ser desocupado
devido a possibilidade do paciente ser cuidado no domicilio, nao é
desativado, sendo imediatamente ocupado por outro que realmente
necessita dessa modalidade de atencdo. Em anélise, pode-se afirmar
que, com a AD, se gasta menos para fazer o mesmo pelo paciente
com certas caracteristicas. Assim, trata-se de uma otimizagdo dos
recursos e nao de usar menos recursos, fato verdadeiro s se
houvesse desativacdo de leitos hospitalares por uma redugao da
demanda, o que, hoje, ndo é uma realidade. Os achados também
remetem a compreensao da interdependéncia e complementaridade
da AD e CP, com vistas a garantir a integralidade. Sendo reconhecida
como “inicio, meio e fim” para contribuir de forma efetiva com o
desenvolvimento do local e no local. A integralidade se concretiza
mediante reconhecimento da interdependéncia dos atores e
organizacdes em objetivos, informagdes, compromissos e resultados.

O estudo demonstrou que o Servigo de Atencdao Domiciliar
(SAD) e Cuidados Paliativos (CP) no contexto do Desenvolvimento
Local propicia felicidade as pessoas por meio do conhecimento que
conduz a melhoria da qualidade de vida, que, por sua vez, deve ser
traduzida em servigo a disposi¢ao da comunidade.

O estudo realizado apontou que o domicilio pode se
apresentar como um espago potencializador de mudangas no
processo de cuidado no sentido da integralidade, ja que favorece
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ampliacdo do olhar e do agir desinstitucionalizado, indo além das
questdes especificamente técnicas.

Desta forma, acredita-se que um dos principais beneficios
desse servico para o paciente é que ele encontra-se dentro de um
ambiente conhecido, mantendo sua intimidade; podendo realizar
algumas tarefas laborais, manter alguns habitos e atividades de
lazer. A alimentacdo é mais variada e os horarios nédo sao rigidos.
Fortalece a autonomia do usudrio e sua integridade como pessoa. A
maioria dos familiares tem maior satisfacdo por estar participando
ativamente do cuidado. Sentem que respeitam a vontade do
paciente de permanecer no domicilio. Foram verificados por meio
das analises, alguns beneficios da AD:

a) Para o paciente
Encontra-se dentro de um ambiente conhecido, mantendo
sua intimidade; pode realizar algumas tarefas laborais,
manter alguns habitos e atividades de lazer. A alimentacdo
¢ mais variada e os horarios nao sao rigidos. Fortalece a
autonomia do usuario e sua integridade como pessoa - ele
nao é o “leito” X, o CA de laringe, mas Sr. Manuel, Joel,
Sebastido, com suas histdrias de vida e adoecimentos.

b) Para a familia
Geralmente, os familiares tém maior satisfacao por estar
participando ativamente do cuidado. Sentem que
respeitam a vontade do paciente de permanecer no
domicilio. Pode prevenir o luto patolégico.

¢) Para o sistema de Saude

Pode-se também reduzir interna¢des hospitalares longas e
de alto custo, tratamentos desnecessarios ou futilidade terapéutica,
propiciando alocagdo adequada de recursos. Os CPs demandam
basicamente boa comunicagdo, tratamento de sintomas - como dor
e outros — no final da vida, geralmente de baixo custo, e 6tima
coordenacao do processo do cuidado (WHO, 2002).
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Pode-se inferir através dos apontamentos que o estudo
apresentou que um dos diferenciais das equipes de atencdo
domiciliar é o fato de que constroem sua relagao com o sujeito que
necessita de cuidados no domicilio, e ndo em um estabelecimento
de satide. Acredita-se que esses sujeitos inseridos em equipes de
trabalho alteram o rumo de seu isolamento, de um processo
fragmentado, individualizado, marcado pela competicio e pela
quebra das aliancas.

6.1 Avaliacao de qualidade do servico de cuidados paliativos
domiciliar

O questionario n° o1, sobre avaliacdo de qualidade do servico
de atengdo domiciliar, utilizado na pesquisa de campo foi aplicado
a 20 pacientes e cuidadores inseridos no Servico de Atencao
Domiciliar (SAD), no periodo compreendido entre o dia 10 de
mar¢o, até o dia 10 de maio de 2017, no municipio de Campo
Grande, em Mato Grosso do Sul. Identificou-se que 55% sao do
sexo masculino e 45% do sexo feminino (grafico 1).

2052 55%

SLEaS 45%
40% |
30% 1 W 20 pacientes

20%

10% -

0% - T
Masculino Feminino

Grafico 1 - Género dos pacientes do Servico de Atencédo Domiciliar
(SAD), identificado na pesquisa realizada no periodo de 10/03 a
10/05/2017, em Campo Grande - MS.
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Grafico 2 - Tipos de cancer por paciente atendido pelo Servico de Atencdo
Domiciliar (SAD), identificados na pesquisa realizada no periodo de 10/03 a
10/05/2017, em Campo Grande - MS.

Tabela 1 - Distribui¢do dos tipos de cancer por género e idade.

Tipo Quantidade Género Idade
Osteosarcoma 1 Masculino 18
Feminino 74
Mama 3 Feminino 86
Feminino 56
Masculino 70
Masculino 76

Masculino 48

Proéstata 7 Masculino 88
Masculino 62

Masculino 64

Masculino 88

Pele e Paro6tida 1 Masculino 89
Rim 5 Feminino 53

Feminino 68
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Cerebral 1 Feminino 58
Colo de Utero 1 Feminino 62
. Feminino 69
Laringe 2 -
Masculino 64
Intestino 1 Masculino 60
Pele 1 Feminino 8o
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Grafico 3 - Frequéncia das respostas apresentadas pelos pacientes do Servico
de Atenc¢ao Domiciliar (SAD), sobre o tempo de inserc¢ao no servigo,
identificadas na pesquisa realizada no periodo de 10/03 a 10/05/2017, em
Campo Grande - MS.

De acordo com os dados apresentados, pode-se observar que
4% dos pacientes entrevistados possuem em média trés meses de
insercdo no Programa e 2% estdo sendo acompanhados pela
equipe do SAD hé mais de dois anos. O processo de adaptacdo do
paciente aos cuidados depende da idade, do estagio da doenga, do
desenvolvimento familiar, da natureza da doenca, da trajetéria ou
padrao de enfrentamento, da experiéncia prévia, individual e
familiar em relagdo a doenga e a morte do status socioeconoémico e
das variaveis culturais envolvidas.

A assisténcia domiciliar é o atendimento integral no contexto
familiar, integrando os familiares e proporcionando um ambiente
acolhedor. Os cuidados paliativos ndo devem ser oferecidos apenas
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no “final da vida”, devem ser oferecidos durante a vida, continuos e
intensivos e podem durar anos.

A divulgagao do Servigo de Atencdo Domiciliar (SAD), na
midia e pelos pacientes, familiares e cuidadores, tornou o servico
popular, aumentando significativamente a procura espontanea do
paciente, além dos encaminhamentos impressos, solicitando visita
da equipe para avaliacdo de insercao.

45%
40%
35%
30%
25% -
20%
15%
10%

5%
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40%

B Frequente M Varias vezes/dia M Varias vezes/semana M Raramente

Grafico 4 - Frequéncia das respostas apresentadas pelos pacientes do Servico
de Atencao Domiciliar (SAD), sobre quando o paciente sente Dor,
identificadas na pesquisa realizada no periodo de 10/03 a 10/05/2017, em
Campo Grande - MS.

A dor é muito frequente no paciente oncolégico, a medida que
a condicdo clinica deteriora e é um dos sintomas que mais
angustiam pacientes e familiares. As vezes, fica dificil manter o
paciente com dor no domicilio. A dor é considerada uma das
consequéncias mais temidas por doentes, pois se manifesta de
diferentes formas e intensidades, variando entre dor leve, moderada
e intensa. E encontrada em 50% a 70% dos doentes do mundo
(IASP, 2016).

O Gréfico 4 demonstra que, 40% dos entrevistados relatam
raramente sentir dor, enquanto 20% sentem dor com frequéncia,
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confirmando que de fato, a dor é o principal sintoma referido pelo
paciente oncolégico, além de ser aquele que causa um maior
desconforto e tristeza. O trabalho desenvolvido pela equipe
contribui para minimizar o esse sintoma, o que ajuda paciente e
familiar a se sentirem mais seguros e fortalecidos.

50% -
45%
45% -
40% -
35%
30%
25%
20%

15% -

10% 10% 10%
10% -
5% 5% 5% 5% 5%
I ]
0% -
B Alimentagdo + Vestir-se M Vestir-se + Dormir
Vestir-se + Locomogao M Vestir + Locomogdo + Dormir
® Locomogdo Sexo
QOutra Toda
Nenhuma

Grafico 5 - Frequéncia das respostas apresentadas pelos pacientes do Servigo
de Atengao Domiciliar (SAD), sobre a(s) dificuldade(s) encontrada(s) na
execugao de atividade(s) diaria, identificadas na pesquisa realizada no periodo
de 10/03 a 10/05/2017, em Campo Grande - MS.

Identificou-se nas respostas que ha pacientes que nao tém
dificuldade em realizar tarefas, porém, se recusa a fazé-las e outros
que tém dificuldade de pegar peso e limpar a casa.

De acordo com os dados apresentados, a complexidade do
objeto satde-doenca ndo possibilita uma visdao disciplinar e
fragmentada, exige, sim, um olhar plural, pois, sem essa
abordagem, perde-se a hora certa de se fazer prevencdo e
promocao do paciente, cuidador e familiar. Todos os entrevistados
relataram algum tipo de dificuldade na realizacdo de tarefas
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bésicas da rotina didria, sendo que 45% dos pacientes identificam
dificuldades na realizagao de todas as opcdes apresentadas.

Desta forma, acredita-se com esse estudo que o trabalho
desenvolvido pela equipe do SAD, junto ao paciente, familiares e
cuidador, contribui para devolver a autonomia do paciente, desde
pequenas coisas, como: cuidar da higiene pessoal, até a locomocao
com apoio.

A familia, como lécus de cuidado depende da interacao de
diferentes profissionais, para garantir o atendimento holistico
dentro da complexidade de problemas que tém em si.

O conhecimento faz com que os profissionais da equipe do
SAD empoderem o doente no processo de autocuidado e aumente a
adesao as terapéuticas propostas, implementando a qualidade de
vida dessas pessoas.

Tabela 2 - Principais dificuldades relatadas.

Atividade Quantidade de Pacientes
Alimentacdo + Vestir-se 1
Vestir-se + Dormir 1
Vestir-se + Locomocdo 1
Vestir + Locomogao +Dormir 1
Locomocao 2
Sexo 1
Outra 2
Todas 9
Nenhuma 2
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Gréfico 6 - Frequéncia das respostas apresentadas pelos pacientes do Servico
de Atengao Domiciliar (SAD), sobre o(s) sentimento(s) das pessoas quem
convivem e sua(s) reacao (0es) a partir do diagnéstico, identificadas na pesquisa
realizada no periodo de 10/03 a 10/05/2017, em Campo Grande - MS.

Séo varios os sentimentos relatados pelo familiar do paciente
oncoldgico, que se encontra em cuidados paliativos. Desde culpa
por ndao terem cuidado mais do que o fizeram, sensagao de
impoténcia frente ao sofrimento, tristeza ou agravamento de um
quadro de depressao ja existente.

O Gréfico 6 demonstra ainda que a familia (18%) aceita a
doenca do ente querido, dando suporte emocional, social e até
financeiro. A equipe do SAD auxilia na promocdo de uma
construcdo, dentro da familia, de significados sobre tudo que esta
ocorrendo, ou seja, as representagdes cognitivas de cada membro
da familia, que sdo influenciados pela sociedade, cultura e periodo
histoérico vigente.

Cuidadores familiares possuem propensao a adoecerem com
maior facilidade, pois, suas vidas apresentam mudancas abruptas,
além da sobrecarga do ato de cuidar do outro, a falta de
informacodes acerca das condi¢oes do paciente e a imprevisibilidade
do que pode vir a acontecer (VOLPATO; SANTOS, 2007).
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Gréfico 7 - Frequéncia das respostas apresentadas pelos pacientes do Servigo de
Atencdo Domiciliar (SAD), sobre o paciente sentir-se til, identificadas na
pesquisa realizada no perfodo de 10/03 a 10/05/2017, em Campo Grande - MS.

De acordo com os dados apresentados, 45% se sentem
menos Uteis que antes do diagndstico do cancer, porém 40%
relatam sentir-se tao util quanto antes e, apenas 15%, nao se
sentem tteis. £ possivel considerar o cuidado interdisciplinar da
equipe do SAD, fator essencial para a percepcao desse
entendimento de “utilidade” relatado pelo paciente. Esses
profissionais tém buscado uma pratica assistencial com abordagem
socio humanistica, visando desenvolver um cuidado denominado
holistico ou humanizado. A equipe convida o paciente e a familia a
participarem na tomada de decisdo e implementacdo dos cuidados,
acomodando e ajustando suas habilidades para construir um bom
relacionamento baseado em confianca, além de proporcionar a
autonomia do cuidado.
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Grafico 8 - Frequéncia das respostas apresentadas pelos pacientes do Servico
de Ateng¢do Domiciliar (SAD), sobre a percepgdo da sua vida de um modo

geral, a partir do diagndstico, identificadas na pesquisa realizada no periodo
de 10/03 a 10/05/2017, em Campo Grande - MS.

De acordo com os dados apresentados, 35% dos pacientes,
consideram levar uma vida satisfatéria apesar da doenga e, 15%
dizem que sua vida é insatisfatéria. A questdo crucial em cuidados
paliativos é a qualidade de vida. Com foco no controle da dor e
alivio dos sintomas; os cuidados paliativos integrais e continuos no
domicilio, oferecidos aos pacientes e familiares possa viver aliviado
de seu sofrimento, seja ele fisico, psicolégico ou espiritual. A equipe
do SAD utiliza uma abordagem multidisciplinar, que compreende o
paciente, familia e a comunidade. O foco é aliviar as expectativas e
necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais, integrando
os valores culturais, religiosos, crencas e praticas.

A pesquisa aponta que pela perspectiva do paciente,
qualidade de vida é receber adequado controle da dor e manejo dos
sintomas, evitar ou aliviar o sofrimento e fortalecer
relacionamentos com seus entes queridos.
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Grafico 9 - Frequéncia das respostas apresentadas pelos pacientes do Servico
de Atengao Domiciliar (SAD), sobre o(s) sentimento(s) de se sentir doentes,
identificadas na pesquisa realizada no periodo de 10/03 a 10/05/2017, Campo
Grande - MS.

De acordo com os dados apresentados, 30% dos pacientes
entrevistados, nao se sentem doentes, enquanto 40% se sentem
muito doentes.
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Grafico 10 - Frequéncia das respostas apresentadas pelos pacientes do Servico
de Atencao Domiciliar (SAD), sobre seguir as orientacdes médicas, identificadas
em pesquisa realizada no periodo de 10/03e 10/05/2017, Campo Grande- MS.
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De acordo com o grafico anterior, 95% dos pacientes,
seguem rigorosamente as orienta¢oes do seu médico, enquanto 5%
referem nao seguir as orientacoes médicas.

Nota

Gréfico 11 - Frequéncia das respostas apresentadas pelos pacientes do Servigo
de Atengdo Domiciliar (SAD), sobre a nota dada para o desempenho da
equipe, de 1 a 11, identificada em pesquisa realizada no periodo de 10/03e
10/05/2017, em Campo Grande - MS.

De acordo com os dados coletados, 75% dos entrevistados,
deram nota dez ao atendimento realizado pela equipe do
Servico de Atencdo Domiciliar (SAD), e 5% fizeram questao de
ofertar uma nota onze, pois consideram que o atendimento
prestado é excepcional.

Durante a coleta de dados na pesquisa de campo, foi possivel
perceber mudancas na pratica de cada profissional do grupo
interdisciplinar, principalmente com relacio a diminuicao de
angustias e de sentimentos de fracasso. As dificuldades existiram e
existem, porém, apesar disso, e por isso, é necessaria a existéncia
de um grupo aceito e legitimado como uma equipe que faz circular
a comunicagao eficaz, o conhecimento e o fazer com repercussao
nas praticas profissionais e transformacoes pessoais. Atualmente a
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equipe multiprofissional do SAD trabalha de forma conjunta e
interativa. Interdisciplinaridade nao se ensina, ndo ¢ aprendizado
académico, tedrico, mas sim, uma vivéncia singular.

6.1.1 Representacoes dos pacientes quanto as mudancas na
rotina da familia apds o atendimento da equipe do SAD

A andlise dos dados permitiu revelar as seguintes categorias
empiricas:

1. Percepcao dos cuidadores e pacientes da atengao
domiciliar sobre o trabalho desenvolvido pela equipe no
contexto da rede de atencao a satude;

2. Dificuldades e limitacbes impostas pela doenga nao
somente para o paciente, como também para os
cuidadores, sejam eles formais ou informais e

3. Oportunidades para articulagdo entre os servicos de
saude a partir do SAD.

Os depoimentos enfatizam o reconhecimento da AD e CP,
como uma estratégia fortemente associada a integralidade ao
usuario que, por sua vez, é percebido como um ser
biopsiquicosocial. Foi perguntado aos pacientes se eles haviam
observado mudancas em sua rotina e de sua familia ap6s o
atendimento da equipe do SAD e quais seriam elas. As respostas
foram as seguintes:

1. “Sim. Melhorou a rotina, pois a fisio fez com que ela
tivesse tarefas diarias.”

2. “Foi muito bom, pois quando a F. usava sonda nao sabia
como lhe dar, depois do atendimento soube como cuidar
e etc.”.

3. “Nao houve quase mudangas para o S., agora para a
familia foi de grande ajuda por conta dos esclarecimentos.”



o

10.

11.

12.
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15.

16.

17.
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“Sim. Melhorou, pois é muita facilidade que o SAD da.”
“Nao houve quase nenhuma mudanca”

. “Sim. Aprendemos como cuidar da minha mae da melhor

forma possivel, vimos a importancia de como é ter
paciéncia e escutar ela.”

“Sim. Melhorou o estilo de vida, forma de como fazer
certos exercicios, forma correta de comer e etc.”.

“Sim. Evitou a ida ao hospital, pois a locomocao e o custo
¢ muito complicado.”

. “As nossas concep¢des mudaram a alegria, o animo, eu

sinto prazer na presenca da equipe, aprendi técnicas de
cuidados que nunca imaginei aprender um dia.”

“Foi bom por conta de esclarecimento de dutvidas, o
apoio e procedimentos que antes tinhamos davidas hoje
conseguimos sanar com a equipe.”

“Quando eu entrei no SAD senti mais leveza para a vida e
para fazer as coisas, mesmo com a dificuldade para
realizar algumas tarefas.”

“O SAD veio como uma complementagao do tratamento,
portanto, vimos pouca mudanga na rotina.”

“Vi a melhora réapido, consegui ter horarios certos para os
procedimentos e me tornei uma pessoa mais organizada.”

“Tenho seguranca no acompanhamento semanal, vi
mudanca nos habitos de vida, soube como lhe dar com
certos procedimentos hospitalares.”

“Somos sempre bem atendidos, porém, ndo vé mudanca
na rotina. Uma coisa que ajudou muito foi que eu nao
conseguia ficar de pé, depois dos atendimentos da fisio eu
consigo.”

“Depois dos atendimentos realizados pelo SAD eu aprendi
muita coisa a minha rotina com ela ficou mais pratica”.
“Tive conhecimento, me tornei organizada na rotina, tive
mais facilidade de compreensao relacionada ao meu vo”.
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18.“Sinto  mais  tranquilidade e seguranca  nos
procedimentos, sinto liberdade com a equipe, sem contar
que o apoio delas é fundamental”.

19. “Com a ajuda da equipe vimos mudanca no nosso modo
de pensar e tivemos um conhecimento a mais”.

20. “Vi mudanca relacionado aos exercicios, tivemos mais
conhecimento de como fazer os curativos e etc..”

As respostas da primeira pergunta aberta do questionario
comprovam a importancia do trabalho que esta sendo realizado pela
equipe multiprofissional do SAD, em Campo Grande. Salienta-se que
o fato da familia e do paciente conseguirem organizar a rotina diéria,
promove seguranca para o cuidado continuo, contribuindo na
implementacdo do autocuidado. Os resultados também apontam que
0 SAD desperta a necessidade de parceria com outras politicas
sociais, pois 0 homem é um ser integral, biopsicossocial e deve ser
atendido com esta visdo de totalidade, inclusive econémica, voltado a
promover, proteger e recuperar a saude do paciente e da familia.
Sobre isso se destacam alguns depoimentos como o0s seguintes: a)
“Quando eu entrei no SAD senti mais leveza para a vida e para fazer
as coisas (mesmo com a dificuldade para realizar algumas
tarefas).”b) “As nossas concepgdes mudaram a alegria, o animo, eu
sinto prazer na presenca da equipe, aprendi técnicas de cuidados
que nunca imaginei aprender um dia.” e ¢) “Uma coisa que ajudou
muito foi que eu ndo conseguia ficar de pé, depois dos atendimentos
da fisio eu consigo.”.

Saber que um paciente conseguiu ficar de pé, apds o
atendimento da fisioterapia, que sentiu mais leveza para a vida e
para fazer algumas coisas da rotina didria, remete ao conceito mais
integro de humanizacdo, pois, promove qualidade de vida e
contribui para o desenvolvimento humano e do local, onde essa
familia esté inserida.



Regina Aparecida Pereira Mazzi; Heitor Romero Marques | 121

6.1.2 Representacdes quanto a importancia do SAD

Quanto a importancia do SAD, pacientes e familiares deram
as seguintes respostas:

1.

o

10.

11.

12.

13.

“Muito importante, as meninas tinham falado que ia da
alta pra S., s6 que a gente nao quer alta, pois a ajuda é
muito grande nds amamos elas.”

“Muito importante”.

“Muito, por conta dos esclarecimentos, a gente consegue
ter um entendimento sobre as queixas dele, com a
alimentagao, as medicagbes”.

“Muito importante, porque as orientacoes que elas dao
sao essenciais”.

“Otimo, pois diminui as idas ao hospital”.

“Muito importante, por conta da assisténcia e das
orientagdes que as meninas dao”.

“Muito importante, pois a assisténcia é essencial por mais
que seja de 15 em 15 dias, mas diminui a ida ao hospital”.

“Muito importante, pois representa pra mim a
‘facilidade’ na rotina, na vida”.

“Muito importante, tanto na sadde, no psicologico, no
humor, as meninas ajudam no estado emocional, controlar
araiva e ver que ainda eu tenho muito pra viver”.

“Muito importante, porque o acompanhamento ajuda a
minha familia, até pelo fato de como eu vou ter que me
portar nas questoes psicoldgicas dele e da minha familia”.

“Muito importante, pois o SAD da sentido a minha vida,
me cuida e da mesma forma que a vida é importante pra
mim, o SAD é na mesma propor¢ao”.

“Muito importante, por conta da facilidade que o Servigo
tras pra mim, minha mae e minha familia”.

“E importante, pois o acompanhamento é continuo e me
ajuda muito e o meu marido também”.
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14. “Dé seguranca e apoio, por isso se torna tao essencial. A
orientagao ¢ muito importante”.

15. “Meu Deus, é muito importante, eu considero o SAD
como minha familia e eu agradeco a essas meninas pelo
amor e o carinho delas com esse veio”.

16. “Tras mais conforto para a minha mae, eu penso que
assim, com os atendimentos do SAD a qualidade de vida
dela melhora”.

17. “Muito importante, foi solicitado pelo médico o Servico e
hoje se tornou uma base para toda a minha familia”.

18. “Fundamental, tanto pra minha familia quanto pra
minha irma”.

19. “Muito importante, o atendimento domiciliar facilita a
nossa vida e ndo precisamos nos preocupar com muitas
coisas, a equipe tem muita resolutividade”.

20. “E extremamente importante por conta do apoio e dos
ensinamentos”.

Merecem destaques as seguintes representagoes: a) “Muito
importante, tanto na sadde, no psicolégico, no humor, as meninas
ajudam no estado emocional, controlar a raiva e ver que ainda eu
tenho muito pra viver”; b) “Muito importante, pois o SAD da
sentido a minha vida, me cuida e da mesma forma que a vida é
importante pra mim, o SAD é na mesma proporcao” e c) “Meu
Deus, é muito importante, eu considero o SAD como minha familia
e eu agradecemos a essas meninas pelo amor e o carinho delas
com esse velho”.

Os relatos apresentados durante a coleta de dados
caracterizam o forte vinculo estabelecido entre o paciente,
cuidador, familiar e equipe interdisciplinar do SAD, como um
impacto positivo do trabalho desenvolvido pelos profissionais.
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6.1.3 Representacdes dos pacientes quanto a reintegracao
social (bairro, comunidade, cidade)

Com relagdo a reintegracdo social foram registradas as
seguintes representacoes:

1.

~

10.
11.
12.

13.
14.

“Minha irmad sempre foi muito fechada e hoje ela é
acamada, entdo ndo teve mudanca brusca”;

“Meu pai sempre foi um homem muito fechado e hoje
continua a mesma coisa”.

“Ele melhorou um pouco, hoje ele é mais confiante”;

“Ele era muito nervoso, depois dos atendimentos ele
comegou a controlar o nervosismo até porque a psicologa
ajuda muito”;

“No come¢o minha mde era mais introvertida, depois
que o SAD comecou a vir em casa ela comecou a se abrir
mais, ficar mais receptivel”;

“O meu Tio P. era muito depressivo, depois que comegou
a ser atendido a convivéncia com ele melhorou e ficou mais
alegre, principalmente quando elas vém aqui (risos)”;

“Continuou a mesma em questao ao relacionamento”;

“Nossa, mudou tudo, hoje eu me sinto integrado, faco até
novas amizades, por conta dessa mudanga que eu tive ao
meu humor, eu era muito bravo, hoje meus vizinhos até
vem aqui em casa me ver”;

“Hoje ele conversa, brinca, ele se sente parte da nossa
familia”;

“Teve melhora em todos os sentidos”;

“Agora ndo vejo, nem sei o que falar nesse momento”;

“Por enquanto nao porque nao tenho muito contato com
a nossa familia”;

“Eu sempre tive um 6timo relacionamento com todos”;

“Eu vi muita diferenca, eu consigo me comunicar,
conversar melhor com eles”;
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15. “Fla passa a maior parte do tempo deitada”;

16. “Eu vejo mudanga sim, ela tem tranquilidade agora,
principalmente pelo apoio do SAD”;

17. “Sempre tive um relacionamento de muita comunhao
com a minha familia e meus amigos”.

18. “Sempre fui uma pessoa comunicativa, quanto a isso nao
houve mudanga”;

19. “O meu Tio P. era muito depressivo, depois que comegou
a ser atendido a convivéncia com ele melhorou e ficou mais
alegre, principalmente quando elas vém aqui (risos)” e

20. “S6 quero que venham mais vezes aqui em casa porque
eu amo essas meninas de coragao, eu agradeco muito,
pois as meninas sdo tudo pra mim e agradeco também
quem criou essa benc¢ao na vida da gente”.

Os dados apresentados indicam que a partir da atuagao da
equipe, ocorreram mudangas que influenciaram na socializacdao do
paciente com a familia, comunidade e vizinhanca, a exemplo das
mudancas de humor, que tornaram o paciente integrado
novamente a sociedade. Uma observacdao sobre a fala de um
cuidador: “Fu ndo gostei de uma coisa, a doutora disse pra minha
mae que ela nao tinha mais jeito e ai parece que ela afundou ainda
mais, eu acho que ela deveria ter dito com mais cuidado isso pra
ela”. Fssa fala nos remete a pensar sobre a necessidade de
identificacdo e proximidade do profissional e do cuidador para
além da fungdo técnica e da instituicao hospitalar e uma maior
autonomia para a familia do usuério.

6.1.4 Representacoes da equipe, relacionada a evolucao do
paciente, cuidador e/ou familia

No que se refere as representacoes da equipe foram
registradas as seguintes representagoes:
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“S6 tenho elogios referente ao SAD”;

“Nenhuma sugestao ou critica”;

“Néao ha nenhuma queixa ou sugestao”;

“Eu acho que deve ter transporte para os pacientes mais

Bow N

graves”;

“Nao tenho nenhuma critica”;

“S6 tenho elogios para o SAD”;

7. “O atendimento é muito bom, ndo tenho nenhuma critica

oo

para o atendimento”;

8. “Todos tratam ele muito bem, s6 sugiro que venham
mais vezes na semana (risos)”;

9. “Pelo menos até agora nenhuma observacao”;

10. “Nao sei, acho que nada”;

11. “Eu nao tenho o que sugerir ou criticar”;

12. “Eu agradeco ao SAD por ser sempre disponiveis e
atenciosos”;

13. “Néao tenho nada pra falar nao” e.

14. “Por enquanto nao tenho nada pra criticar nem pra
sugerir”;

O cuidado paliativo no domicilio necessita ser pautado na
confianca, seguranga e respeito. O vinculo nao deve ser quebrado,
contudo a verdade sobre o diagnostico e progndstico devera
prevalecer, no intuito de minimizar as dificuldades para a equipe,
familia e paciente sobre a morte e o morrer. Foram respondentes /
participantes as seguintes pessoas, com os respectivos tempos de
atuacdo:

1. Cuidadora: M.N.S.F. - 59 anos - um més de inser¢do no
Programa.

2. Cuidadora: J.R.N. - 47 anos - cinco meses de insercdo no
Programa.

3. Cuidadora: J.S.S. - 60 anos - trés meses de insercdo no
Programa.
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4. Cuidadora: C.S.L. - 53anos - um més de insercio no

Programa.

5. Cuidadora: V.F.A - g40anos - cinco meses de insercao no
Programa.

6. Cuidador: VJ].S. - 65anos - dois Anos de inser¢io no
Programa.

7. E.F.M. - 48 anos - um ano de inser¢ao no Programa.

8. R.S.A. - 60 anos- dois meses de inser¢ao no Programa.

9. Cuidador: R.P.R. - 27 anos - trés meses de inser¢ao no
Programa.

10.M.S.S. - 86 anos - sete meses de inser¢ao no Programa.

11. Cuidadora: Z.P.M.N.C. - 69 anos- sete meses de insercao
no Programa.

12.R.M.S. - 62anos - dois meses de inser¢ao no Programa.

13.M.M - 58 anos- um ano de insercao no Programa.

14.L.M.P. - 76 anos - trés meses de inser¢ao no Programa.

15. Cuidadora: T.M.B. - 53 anos - um més de inser¢ao no

Programa.

16. Cuidadora: K.B. - 89 anos - quatro meses de insercao no
Programa.

17. Cuidadora: C.C.R. - 74 anos - dois meses de inser¢ao no
Programa.

18.E.F.L. - 70 anos - trés meses de inser¢ao no Programa.

19.C.G.M. - 18 anos - dez meses. de insercao no Programa.

20. Cuidadora: R.F.F.S.S. - 59 anos- dois anos de inser¢ao no
Programa.

6.1.5 Perfil dos entrevistados

Os pacientes sdo divididos segundo a gravidade do quadro
clinico, e as visitas sdo organizadas e agendadas de forma a melhor
atendé-los em suas necessidades. As visitas de rotina sempre sao
realizadas pelo médico, enfermeiro e técnico de enfermagem e
contam com a presenca de outros profissionais, dependendo da
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demanda assistencial do paciente, de modo que cada um perceba
efetivamente a acdo do outro, em um entrosamento que seria
dificil de ocorrer se as intervengbes fossem realizadas
isoladamente. Foi identificado que dentre os pacientes:

a) 80% sdo idosos;

b) 20% apresentam ou necessitam de auxilio para todas as
atividades basicas da vida diaria, ou nao conseguem
realizar de alguma forma;

c) 10% a 12% ndo conseguem deambular sozinhos, sem
ajuda, ou com auxilio de bengala ou andador, mas
apresentam marcha patoldgica com risco de quedas;

d) 5% ndo deambulam;

e) Cerca de 10% caminham apoiados no cuidador, sem
condi¢des de marcha com dispositivos auxiliares como
bengala ou andador, e, ainda assim com bastante
dificuldade.

O estudo possibilitou constatar que o trabalho em equipe de
cuidados paliativos oncoldgicos domiciliares, singulariza a atengao
domiciliar (AD), no sistema publico de saide, revelando uma nova
modalidade de cuidado, que abrange a multidimensionalidade do
ser doente e sua familia, por meio de profissionais de diferentes
categorias e que em equipe interdisciplinar incorporam uma
identidade, a de paliativista.

6.2 Avaliacao da qualidade do acompanhamento domiciliar do
servico de atencao domiciliar

A avaliagao da qualidade do servico de atencdo domiciliar foi
feita mediante a aplicacdo do segundo questionario, em pesquisa
de campo, junto a 20 cuidadores inseridos no Servico de Atencao
Domiciliar (SAD), realizada no periodo de entre o dia 10/03 a
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10/05/2017, no municipio de Campo Grande, em Mato Grosso do
Sul, conforme explicitam os graficos seguintes.

Quanto ao Atendimento Domiciliar prestado a sua familia
pela Equipe do Servigo de Atencdo Domiciliar é considerado por
vocés: Satisfatorio; Regular; Insatisfatorio. 100% das respostas
consideram o atendimento satisfatério.

Referente ao tempo, 100% dos entrevistados apontou como
adequado as necessidades e que normalmente decorre entra as
solicitacoes da familia ou do paciente.

Sobre o interesse, as respostas dos entrevistados destacou
que 100% dos profissionais da equipe demonstram interesse em
resolver os problemas, situagoes ou dificuldades apresentadas pela
familia.

100% dos entrevistados assinalaram efetivas as solugoes
apresentadas pela equipe buscando resolver os problemas do
paciente e dificuldades da familia.

Com relacdo aos compromissos assumidos junto a familia e
ao paciente, 100% dos entrevistados destacam que a equipe
cumpre com muito profissionalismo.

Sobre a disponibilidade da equipe, 100% dos entrevistados
afirmaram que a equipe estd sempre disponivel para atender a
familia o paciente quando necessitam do servigo. Ainda, 100%
responderam que o paciente entende que seus problemas estdo
sendo resolvidos.

60%

50%

40% 30%

30%

20%

10%
0%

5%

Nota 9 Nota 9,5 Nota 10

Grafico 12 - Que nota daria para o desempenho da Equipe, de 1 a 10.
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Por meio dos relatos dos cuidadores, foi possivel observar o
comprometimento destes com o paciente e com a Equipe em todas
as etapas do processo da doenca e do cuidado. Algumas falas foram
incluidas na anélise dos resultados a fim de proporcionar melhor
entendimento.

A partir desse relato de cuidadores, pode-se observar que
muitos pacientes foram inseridos recentemente ao SAD. Contudo,
a gratidao é um sentimento que prevalece na fala de todas as
familias visitadas, quando sdo perguntadas sobre o trabalho
desenvolvido pela equipe. Das muitas representacoes destacam-se

algumas, como seguem:

a) “Até o presente momento ndo tenho sugestdes, apenas
agradecimentos pelo atendimento dispensados ao meu
pai e a minha familia” (E1 - cuidadora do pai).

b) “A paciente foi incluida no SAD recentemente, assim nao
pudemos mensurar o trabalho da Equipe, de forma a
fazer qualquer sugestao” (E2 - cuidadora da mae).

Alguns pacientes que se encontram na fase de negacdo da
doenca, quando se comportam de forma rebelde e
contrariam as orienta¢des da equipe do SAD e do seu
cuidador, a exemplo:

) “Sugiro que a equipe seja mais insistente com a paciente,
porque ela quer fazer o que ela quer é muito teimosa” (E3
- cuidadora da mae).

A necessidade de participacao mais efetiva dos gestores, nos
trés niveis de governo, seja na implementacao das politicas
publicas da AD, dos CP e da Oncologia, como no apoio aos servigos
de Atencdo Domiciliares ja existentes, também foi demonstrada na
fala dos cuidadores, como nesses casos:
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d) “O atendimento é muito bom, creio que deveria ter mais o
apoio dos governantes para que fosse ampliado a todos
que precisam” (E4- filho de paciente).

e) “O governo deveria melhorar o salario dos profissionais,
sdo muito competentes” (E5- paciente).

f) “O apoio do governo” (E6 - cuidador do pai).

Observa-se que o cuidador constitui uma figura ativa,
participando o tempo todo e buscando orientacdo e apoio da
equipe para melhor desempenhar o seu papel, buscando
compreender os limites do tratamento para o controle da doenca.
Para essas familias, estd presente a possibilidade de perda de um
ente querido, como se pode ver nas representagoes seguintes:

a) “S6 temos que agradecer a cada um da equipe de
atendimento por estar disponivel pra nos orientar em
todos os momentos” (E7- cuidadora da mae).

b) “S6 tenho a agradecer a equipe pela ajuda e o apoio, elas
sdo profissionais supercapacitadas e espero que essa
equipe aumente e nunca acabe” (E8 - familiar de paciente).

Observa-se que o “estar com cancer” traz uma série de
implicacoes fisicas, emocionais, afetivas, profissionais e financeiras
para o sujeito enfermo, comprometendo inclusive as relacoes
familiares, gerando angustia, estresse, revolta e conflitos.

Muitas vezes o médico assistente, ndo fala abertamente com o
paciente sobre as implica¢des da doenca. Embora o cancer seja uma
doenca muito discutida na atualidade, ainda ha o medo de se falar a
respeito. Verifica-se tal medo quando nos relatos, os cuidadores,
demonstram desconhecimento do prognéstico da doenca, bem como
insatisfacdo quando a médica do SAD, no intuito de direcionar a
intervengao da equipe, objetivando respostas que contemplem as
demandas singularizadas, fala abertamente com todos no domicilio
sobre a doenca, cuja reacao pode ser igual a desta pessoa: “Eu nao
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gostei de uma coisa, a doutora disse pra minha mae que ela nao
tinha mais jeito, e ai tenho a impressao que ela afundou cada vez
mais, eu acho que ela deveria ter dito com mais cuidado isso pra ela”
(Eg- cuidadora da mae).

DEPOIMENTO ANALISE
“Senti mais leveza para a vida A questao econdémica e
1 e para fazer as coisas”. 1 social, também podem ser
“Diminuiu nossas idas ao minimizadas pela atuacdo
Hospital”. da equipe do SAD.
“O SAD da sentido a minha
vida, me cuida e da mesma Muitos pacientes relataram
forma que a vida é importante se sentir seguro com o0s
Ea pra mim, o SAD é na mesma Ez atendimentos realizados no
propor¢ao”. “Da seguranca e domicilio e com informagoes
apoio, por isso se torna tao e orientagdes dadas pela
essencial. A orientacio € equipe.
muito importante”.
Alguns cuidadores e
“A convivéncia com ele familiares referiram que
E3 melhorou e ficou mais alegre”. E3 apés o SAD, o humor do
“Teve melhora em todos os paciente melhorou a ponto
sentidos”. de tornar a convivéncia mais
leve.
Uma das ueixas
“Eu agradeco ao SAD por ser . q
. L. apresentadas foi relacionada
sempre disponiveis e . e
L ao baixo e até insuficiente
Eq atenciosos”. Eq ,
B . nimero de vezes que a
Tenho uma sugestdo, que . B
. . equipe estd presente no
vocés venham todos os dias”. . .
domicilio do paciente.

O SAD também atua como instrumento de producio, acimulo e transmissao
de saber sobre os seres humanos e a sua saide. Promover qualidade de vida
implica na adogdo de praticas transformadoras que, sejam elas exercidas por
meio de acdes individuais de estilo de vida ou por meio de projetos coletivos,
que certamente afetam a satde.

Quadro 4 - Andlise de alguns destaques.

atuacdo do SAD

confirma

a importancia da

interdisciplinaridade. Isso quer dizer que os profissionais, atuam




132 | Atenc¢ao Domiciliar e Cuidados Paliativos

em conjunto, e possuem um Unico objetivo tendo suas areas de
atuacdo complementadas ou enriquecidas, com saber-pratica do
outro, como forma de alcangar uma agao mais efetiva, a partir do
conhecimento mais completo do individuo, bem como da sua
realidade social.

Uma das formas que mais facilita a troca de saberes e
informacbes sdo as reunides mensais com os cuidadores. Nesse
espaco é possivel proporcionar um ambiente comum em que 0
“saber” circule livremente, na busca de satisfazer as necessidades
de quem cuida, promovendo uma acdo efetivamente
interdisciplinar para promocao da educagao permanente.

Nesse momento entre profissionais e familiares, o exercicio
da linguagem harmonica, do consenso nas orientacoes, da
percepcao das principais davidas, dificuldades, anseios e facilidades
enfrentadas pelas familias cria também oportunidades de uma
verdadeira integragao entre os saberes e a pratica.

Quanto mais coesa estiver a equipe, com certeza melhor seré
o atendimento prestado aos pacientes e familiares, durante o
processo da doenca e morte.

Considerando que a pesquisadora faz parte da equipe de
trabalho do SAD, houve facilidade de organizacdo do trabalho,
notadamente quanto ao trabalho de campo, sem ficar evidenciado
nenhum tipo de conflito de interesse. Na continuidade, todavia,
dificuldades relacionadas ao atendimento, logistica e gestao podem
ser elencadas, tais como:

1) Dificuldades na abordagem familiar, quando se trata de
comunicagdes dificeis.

2) Dificuldades na utilizacdo dos procedimentos adequados
para a abordagem familiar visando ao entendimento das
situacdes encontradas e ao fortalecimento do vinculo;

3) Dificuldades de disponibilizar os profissionais da equipe
no momento adequado para o paciente, de acordo com
suas necessidades, como por exemplo: fisioterapeuta,



4)

5)

6)

7)

8)

9)
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psicologo e nutricionista (EMAP), pois, observa-se que a
carga horaria desses profissionais, bem como a
disponibilidade de transporte para sua locomogao sao
conflituosas ou insuficientes para atender a demanda;
Dificuldade para garantir a integralidade e imparcialidade
na atenc¢do, no momento da admissdo no SAD, aliada aos
critérios de inclusaio nas modalidades de Atencao
Domiciliar;

Dificuldade em Garantir a Migracdo da modalidade
assistencial, conforme evolucao clinica do usuario,
considerando tratar-se da Unica equipe exclusivamente
oncoldgico no municipio de Campo Grande/MS;
Dificuldade de apoio na elaboragao do plano terapéutico,
sugerindo periodicidade de visitas dos profissionais das
equipes de satde, insumos, logistica de transporte e
agendamentos necessarios;

Dificuldades para garantir o suporte de atencdo a sadde,
adequado a cada paciente, familiar e cuidador, como por
exemplo: fornecimento de dietas, transportes,
medicamento, beneficios sociais, entre outros;

Dificuldade em envolver a familia no processo de cuidar:
desafios em integrar e compartilhar o cuidado;

Estrutura familiar muitas vezes inadequada; auséncia de
consentimento e participagdo familiar; idoso sozinho;
auséncia das equipes da Estratégia Satde da Familia no
processo do cuidar em determinadas regioes;

10) Dificuldades para comunicacdo em situagoes dificeis na

atencdo oncoldgica;

11) Necessidade de estudos de validacdo de instrumentos

para avaliagao e/ou classificacdo que norteiem o processo
de trabalho das equipes de AD, a fim de subsidiar e apoiar
a pratica dos profissionais que realizam o cuidado no
domicilio, bem como na construcdo de instrumentos
locais para classificagao de risco;
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12)Dificuldade para acolher e respeitar os limites do
cuidador, formal ou informal, que as vezes se encontra
sem condigOes para essa tarefa do cuidado, pelo medo de
lidar com a proximidade da morte, faz-se necessario, a
fim de possibilitar melhor enfrentamento da situacao-
problema.

13)Por parte da gestdo, destacam-se as dificuldades pela
auséncia de um olhar diferenciado para os profissionais
das equipes de AD que realizam esse trabalho. Estes
geralmente vivenciam altos niveis de estresse relacionados
as atividades do dia a dia. Dentre eles, podemos destacar:
falta de apoio institucional em questdes que envolvem
custos, como por exemplo: aumento de carga horéria de
alguns profissionais, aquisi¢ao de materiais, equipamentos
e alguns insumos, transporte exclusivo.

Talvez, a maior dificuldade enfrentada pela equipe do SAD,
seja a de oferecer condigoes para o alivio de sobrecarga dos
cuidadores, estabelecendo cumplicidade e vinculos muitas vezes
ausentes em ambiente hospitalar, além de apoiar na busca de uma
rede de suporte social e no envolvimento de diferentes atores,
como: familiares, vizinhos, igreja, entre outros, as chamadas
“Redes Vivas”, podendo ser decisivo para que as situagdes vividas
sejam enfrentadas da melhor maneira possivel, tanto pelo paciente
quanto pelo cuidador.

A proposta da AD, é oferecer uma assisténcia integral,
promovendo a continuidade do cuidado hospitalar, no domicilio,
contudo a relacdo de cuidado entre os sujeitos envolvidos na
atencdo domiciliar tem se mostrado importante desafio para os
profissionais por se tratar de um ambiente ndo legitimado
socialmente como campo de praticas da Satde, diferentemente dos
hospitais e outras instituicdes de satide, onde a equipe técnica se
sente familiarizada e protegida pelas normas das instituicdes
(BRASIL, 2013).
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Nesse contexto, o cuidador é um agente relevante para a
efetivacao da AD e deve ser considerado pelas equipes, que deverao
envolver a familia no cuidado ciente de todas as dificuldades
existentes durante o processo. Ademais, a producao do cuidado no
domicilio exige dos profissionais maior implicagdo em reconhecer e
respeitar a singularidade de cada familia e desenvolver estratégias
e intervencOes terapéuticas diferenciadas, de acordo com a
necessidade de cada paciente. No entanto, compreende-se que este
estudo cumpriu os objetivos delineados, tendo apresentado uma
parcela de contribuicdo para motivar pesquisas futuras sobre o
atendimento domiciliar do paciente portador de doenga cronica
COMO O cancer, em Nosso meio.

No que se refere ao ensino e pesquisa, destaca-se a
possibilidade de aprender na prépria residéncia do paciente,
adaptando o saber especifico a realidade incomum, compreendendo
esse novo espago como passivel de ser compreendido, estudado.

O processo de trabalho do SAD é algo em construcdo ao
longo de um tempo de vivéncia e atenta observacdo, a partir do
conhecimento que nasce da pratica do dia a dia, no domicilio, e nos
momentos de encontros da equipe, respaldada pelos conceitos
técnico-cientificos e norteada pelos preceitos éticos e legais, e
ainda, por uma constante reflexao.






7

Consideracoes finais

Esse estudo permitiu uma inser¢dao no ambiente domiciliar
do portador de cancer, a partir do seu diagnéstico, em inicio de
tratamento, bem como aquele identificado como sendo fora de
possibilidades de cura, possibilitando, assim, a compreensao das
vivéncias do paciente e do cuidador familiar informal, do paciente e
dos familiares, durante o processo do cuidado. Nesse contexto
verificou-se que todos os envolvidos deste estudo tém seu cotidiano
alterado pelas demandas que emanam a partir da doenca, como
inimeras manifestagdes de sentimentos, como: impoténcia,
solidariedade e angustia.

Observou-se, ainda, nesse contexto, que a fé em Deus
constitui uma estratégia adotada por todos os pacientes e familiares,
para enfrentamento da situacdo apresentada e vivenciada.

E extremamente importante ressaltar, que em todas as
regides do Estado, com excegao de Campo Grande, onde teve inicio
o projeto piloto do Servico de Atencdo Domiciliar (SAD), pacientes
oncolégicos, seus familiares e cuidadores, ndao podem contar com
uma equipe multiprofissional em Cuidados Paliativos e assisténcia
domiciliar, exercendo cuidados a pacientes fragilizados, sem
nenhuma espécie de orientacao.

Para que mais familias na mesma situacdo, ou similar, possam
estar inseridas em Programas de Atencdo Domiciliar, torna-se
necessario a formacdo de um maior nimero de profissionais
especializados, bem como a implantacio de novas equipes de
Atencao Domiciliar (AD) e Cuidados Paliativos (CP) Oncolégicos.
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A urgéncia pela expansao de tal modalidade de servigo é
justificada pelo forte impacto que a doenga causa, nao s6 no
doente, como na familia, na sociedade e no territério. Mais um
dado que corrobora com essa necessidade do fortalecimento de

7

programas de Atencdo domiciliar, é sua capacidade em inserir
novas tecnologias de cuidado a satde, para fazer frente aos
elevados custos decorrentes do modelo tecnoassistencial,
predominante no atual modelo de satide putblica.

O estudo indicou que a sobrecarga imposta pela doenca,
afeta diretamente a qualidade de vida dessa determinada
populagao, cujo perfil, apresenta individuos carentes social e
economicamente, com pouca oferta na area de lazer e cultura, com
baixo nivel de escolaridade, acometidos por doencas cronicas,
contando quase que exclusivamente, com os servicos de sadde
ofertados e disponiveis, além da rede de apoio familiar informal.

Atualmente o Servigo de Atengao Domiciliar mostra-se como
uma vertente mais sélida da proposta de um modelo plural de
edificacdo, que traz meios efetivos de praticar promogao da sadde.
De um lado, o setor satde chega a populagdo de maneira mais
rapida, integral, humana e no territério em que se encontram; de
outro, a equipe se vé mais integrada e interagente dentro de uma
l6gica multifacetada, multiprofissional e sustentavel.

A familia no centro da comunidade tem mais autoridade
para priorizar, decidir e agir, porque usa a vida e as relagdes sociais
como referencia.

A familia faz valer taticas que usam as potencialidades locais
com vistas a promo¢dao humana. Essas potencialidades para
transformacao implicam em fatores culturais, sociais, educacionais,
ambientais e no estado de satide da familia, sendo agente de
sustentabilidade e Desenvolvimento Local.

A possibilidade de entrar nos domicilios mostrou a
importancia de respeitar o espaco do outro, de saber entrar com
humildade nas suas casas, conhecer sua intimidade e de desfrutar
da oportunidade de “ouvir” os pacientes, familiares e cuidadores,
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valorizando suas respostas e os depoimentos, de refletir e aprender
com eles.

A proposta do SAD é de promover qualidade de vida,
contribuindo para a adocdo de praticas transformadoras que,
sejam elas exercidas por meio de acdes individuais de estilo de vida
ou por meio de projetos coletivos, que certamente afetam a satde.
Vale destacar que essa mobilizacdo vem trazendo mudancas,
particularmente no processo da construcdo do Desenvolvimento
Local.

O SAD compartilha ideias, colocando énfase na socializagao
das agdes humanas para estabelecer um melhor convivio entre
equipe, paciente, familiar, cuidador e comunidade.

A AD revela sua importancia no cendrio da saide ao
propiciar novos modelos de producao de cuidado e de intervencao
e, sobretudo, ao transformar o domicilio em mais um espago de
cuidado. Assim, a AD pode contribuir para a superagao do modelo
de atencao a satde, ainda hegemonico.

Destaca-se nesse estudo a construgdo do usuario como
participante ativo do processo de satde, pois os profissionais
através do Projeto Terapéutico Singular (PTS) discutem e decidem
em conjunto com o paciente e cuidador qual caminho seguir,
reconhecendo a importancia de percepgdes, crengas, valores
adotados por profissionais e usuérios. Reconhecem, portanto, a
importancia de fatores humanos.

Pode-se afirmar que a auséncia de uma rede articulada de
servicos de cuidados paliativos no Brasil ndao permite perceber o
impacto exercido por tais cuidados sobre as politicas de satde
existentes, consideradas fragmentadas e inconsistentes. Portanto,
estudos que descrevam e reflexionam sobre a articulacdo dos
cuidados paliativos se fazem necessérios.

Outro aspecto importante é a necessidade de o paciente se
apresentar ativo nesse processo do adoecer, pois, os cuidados
paliativos nao sdo indicados apenas ao final da vida, devendo ser
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oferecidos durante a vida, continuos e intensivos e podem durar
muitos anos.

O Servico de Atencdo Domiciliar (SAD) no seu
funcionamento cotidiano e a partir das interacbes que cria no
espaco do local e do processo de trabalho, entre profissionais,
pacientes, familiares, cuidadores e toda a rede que se forma em
torno dessa proposta de melhoria de qualidade de vida, sao
dispositivos desse processo de Reestruturacao Produtiva. Isso se da
em diferentes graus, as vezes incipiente, sutil e muitas vezes
sofrendo atravessamentos de légicas normativas que demarcam o
campo institucional, mas ele esta presente e pode ser verificado na
singularidade das préticas assistenciais, nos fluxos de conexao dos
processos de trabalho, nas redes que s e formam, buscando
sustentar um processo diferente de produgao do cuidado.

A atencdo domiciliar revela-se como espaco de atuagao
integral e interdisciplinar com praticas complementares e
substitutivas as outras intervengdes da satde. Nessa perspectiva,
espera-se que esta pesquisa oportunize novas investigacoes acerca
da referida tematica, posto que, o presente estudo suscita outras
inquietagbes no tocante aos desafios enfrentados pelos
profissionais do Servico de Atencdo Domiciliar ao compartilhar o
cuidado dos pacientes assistidos em domicilio.

Concluindo a andlise dos aspectos que o estudo apresenta,
entende-se que a prioridade devera ser para a ampliagdo de uma
rede de atendimento domiciliar em oncologia, com o objetivo de
apoiar a rede de satide publica, incluindo capacitacdo profissional
para as equipes de saide do municipio de Campo Grande e de todo
o Estado de Mato Grosso do Sul, bem como a criagdo de um Nucleo
de Assisténcia Domiciliar que propicie encontros entre os sujeitos,
contribuindo para interacao entre usuarios, profissionais de satide
e gestores.
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