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RESUMO

Cuidados Paliativos sdo abordagens promovida por uma equipe interprofissional, que
visam tratar e prevenir o sofrimento dos pacientes com doencas ameagadoras da vida,
promovendo conforto para eles e seus familiares. Portanto, devido a fatores culturais,
politicos dentre outros, o entendimento de familiares sobre o tema é ténue. Dessarte,
objetivou-se identificar o conhecimento de familiares e cuidadores sobre CP em base de
dados cientificas da literatura nacional e internacional. Estudo de Revisdo Integrativa de
Literatura com busca de artigos nas bases de dados online BVS, PubMed e SciELO,
abrangendo artigos publicados entre janeiro de 2015 a dezembro de 2020. Adotados como
critérios de inclusdo: artigos gratuitos, em um dos idiomas: Portugués, Inglés e Espanhol
com os descritores:  Cuidados Paliativos, Percepcdo, Familia, Cuidadores e
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Conhecimento e uso do operador Booleano (AND). Utilizou-se a estrategia PICO
(patient, intervention, comparison, outcomes), além do guideline PRISMA (2020). Foram
encontrados 1358 artigos nas bases de dados supracitadas sendo 83 selecionados para
andlise e cinco para a revisdo. Dos artigos selecionados trés provém de pesquisas
realizadas no Brasil, um no México e um na Alemanha. Analisando-se as semelhancas e
diferengas entre os resultados, surgiram trés categoriais tematicas: 1) Falta de politicas
publicas; 2) Ma divulgacdo da modalidade de cuidado; 3) Desconhecimento dos
profissionais da salde e da comunidade. O conhecimento de CP entre familiares e
cuidadores ainda sdo insuficientes e refletem a fragilidade na educacédo de profissionais
de saude e a conturbada comunicacdo equipe-familia-cuidadores.

Palavras-chave: conhecimento, percepcdo, familia, cuidadores, cuidados paliativos.

ABSTRACT

Palliative Care are approaches promoted by an interprofessional team, which aim to treat
and prevent the suffering of patients with life-threatening diseases, promoting comfort for
them and their families. Therefore, due to cultural and political factors, among others, the
understanding of family members on the subject is tenuous. Thus, the objective was to
identify knowledge of family members and caregivers about PC in scientific databases
from national and international literature. Integrative Literature Review Study with search
for articles in the online databases VHL, PubMed and SciELO, covering articles
published between January 2015 and December 2020. Adopted as inclusion criteria: free
articles, in one of the languages: Portuguese, English and Spanish with the descriptors:
Palliative Care, Perception, Family, Caregivers and Knowledge and use of the Boolean
operator (AND). The PICO (patient, intervention, comparison, outcomes) strategy was
used, in addition to the PRISMA guideline (2020). A total of 1358 articles were found in
the aforementioned databases, 83 of which were selected for analysis and five for review.
Of the selected articles, three come from research carried out in Brazil, one in Mexico
and one in Germany. Analyzing the similarities and differences between the results, three
thematic categories emerged: 1) Lack of public policies; 2) Poor disclosure of the care
modality; 3) Lack of knowledge on the part of health professionals and the community.
Knowledge of PC among family members and caregivers is still insufficient and reflects
the fragility in the education of health professionals and the troubled team-family-
caregivers communication.

Keywords: knowledge, perception, family, caregivers, palliative care.

1 INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos (CP) sao abordagens holisticas prestadas a pessoas com
doengas ameacadoras da vida para tratar os sintomas por meio da identificagdo precoce,
com intuito de prevenir e aliviar o sofrimento fisico, psiquico, social e/ou espiritual do
paciente, familiares e/ou cuidadores, podendo assim, melhorar a qualidade de vida dos
envolvidos. (RADBRUC, L et al., 2020; IAHPC, 2019).
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Apesar disso, 0 acesso aos CP no mundo ainda é escasso. Nesse contexto, menos
de 12% da populagdo mundial que necessita dessa modalidade de cuidado tem acesso
garantido (WHO, 2020).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) mapeou o panorama mundial de CP, em
2017, publicado no “Atlas Global de Cuidados Paliativos”, em 2020, o qual demonstra o
panorama dos CP em dmbito mundial.

No atlas supracitado os paises sdo classificados em grupos de acordo com o
desenvolvimento de CP em seu territdrio. Ao todo sdo quatro grupos, sendo que naqueles
do grupo 1 ndo possuem acOes voltadas para CP, nos do grupo 2 ha inicio de
implementacdes voltadas para essa modalidade, mas ainda sem servicos instalados. J& no
grupo 3, subdividido em 3a e 3b, ha servi¢os de CP mais avancados, porém limitados a
certas localidades. Por fim, o grupo 4, também subdividido em 4a e 4b, é o mais avancado,
com a modalidade abrangendo por toda a rede de salde, tendo apoio sociopolitico e
financeiro. (WHO, 2020)

Porém, poucas na¢des foram classificadas no grupo 4 (alguns exemplos sdo: 4a —
Africa do Sul, Uganda, Argentina, Chile, Uruguai, etc; 4b: Canada, USA, Franca,
Alemanha, Israel, etc). O Brasil recebeu a classificacdo 3b, com desenvolvimento de CP
irregular e em algumas regides, ndo recebendo apoio financeiro e politico de érgéos
governamentais.

Outra dificuldade encontrada é a cultural que pode impedir o desenvolvimento de
CP em alguns paises. O conceito dessa modalidade de cuidado ainda € encarado como
abandono ao paciente. Os preceitos sobre o0 assunto relacionando o termo a um cuidado
prestado no fim da vida, acabam levando ao senso popular de um evento vinculado
somente a morte e influenciam tanto os profissionais de saide como a propria populacao
foco dos cuidados. Muitos limitam CP somente aos cuidados de fim de vida (GERMANA,
2016; WHO, 2020). Porém, deveriam ser ofertados desde o diagnostico de uma doenca
incuravel e/ou ameacadora de vida.

Ainda muitos profissionais da saude e leigos confundem CP com a eutanasia
(D’ALESSANDRO et al., 2020). E importante salientar que em CP prioriza-se a
dignidade do paciente promovendo a ortotanésia, ou seja, a evolucdo natural da morte
(MILANIS, M.S, 2022).

Tais conceitos errbneos, principalmente entre os profissionais da salde, que

normalmente sdo os disseminadores de conhecimento, dificultam o entendimento correto
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sobre o termo e sua abrangéncia. Devido a isso, pacientes elegiveis aos CP normalmente
pensam que tal abordagem é sindnimo de estar a beira da morte.

Com o envelhecimento da populagdo e o aumento das doencas cronico-
degenerativas ha uma real necessidade de se falar sobre CP (WHO, 2018). Porém, é
notdério que ainda hd uma lacuna de conhecimento dos profissionais da salde e da
populagéo sobre o assunto, fato este que leva a preceitos e ideias incorretas sobre o
mesmo. Essa lacuna ocasiona uma decisdo por CP baseada em poucas ou nenhuma
evidéncia cientifica por parte dos profissionais.

Da mesma maneira os familiares e cuidadores também desconhecem ou tem ideias
erroneas sobre CP.

Assim, essa investigagdo buscou identificar as lacunas no conhecimento sobre CP
entre familiares e cuidadores possibilitando identificar intervenc6es para a pratica.

Portanto, o objetivo estabelecido foi: identificar o conhecimento de familiares e

cuidadores sobre CP em base de dados cientificas da literatura nacional e internacional.

2 METODO

Realizada uma revisdo Integrativa da Literatura por ser um método de Pesquisa
Baseada em Evidéncia (PBE), que consiste em reunir a busca bibliografica e as evidéncias
que poderdo ser utilizadas na préatica. Esse tipo de pesquisa busca provar, avaliar
criticamente e sintetizar os dados investigados. Essas caracteristicas podem gerar um
cenario substancial de conceitos e entendimentos sobre a pratica que podem ser relevantes
para o profissional de satide (MENDES; SILVEIRA; GALVAO, 2008; SOUZA; SILVA;
CARVALHO, 2010).

Para tanto, seguiram-se as recomendacdes do guideline Preferred Reporting Items
for Systeatic Reviews and Meta-Analyses — PRISMA (2020) e a estratégia PICO (patient,
intervention, comparison, outcomes) para elaboracdo da questdo de pesquisa,
possibilitando uma melhor formulacdo e identificacdo dos descritores, 0s quais
auxiliaram na localizacdo dos estudos (MELNYK; FINEOUT-OVERHOLT, 2011).
Tendo isso em mente a pergunta propulsora deste estudo foi: “O que familiares e
cuidadores de pacientes em CP sabem sobre CP?” O primeiro elemento (P) é composto
por adultos cuidadores e/ou familiares de pacientes em CP, (1) Cuidados Paliativos, (O)
conhecimento, por fim, o item (C) comparacdo, nédo foi utilizado devido a escassez de

pesquisas encontradas.
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De acordo com Mendes, Silveira e Galvdo (2008) o processo de construcéo de

uma Reviséo Integrativa da Literatura pode ser dividido em seis etapas:

Fluxograma 1: Etapas da revisdo integrativa. 2022, Londrina, Parana, Brasil.

1 ) Definigio da questio de pesquiza e objetivos

) Amostragem e zelecio dos estudos

3 ) Construgio do banco de dados
4 ) Avaliagio critica dos estudos

5 ) Andlize e interpretagio dos resultados

6 ) Sinteze dos resultados e divulgagio

Fonte: elaboracéo dos autores, 2022

A pesquisa dos artigos foi realizada nas bases de dados: Biblioteca Virtual em
Saude (BVS); PubMed Central (PMC) e Scientific Eletronic Library Online (SciELO),
abrangendo artigos primarios publicados entre 2015 e 2020.

A populacgéo deste estudo incluiu artigos originais nos idiomas Espanhol, Inglés e
Portugués disponiveis como artigos completos e gratuitos para download nas bases de
dados virtuais supracitadas e que continham os descritores em Ciéncias da Saude (DeCS)
e no Medical Subject Headings (MeSh): Cuidados Paliativos, Palliative Care, Percepc¢éo;
Percepcion, Perception; Conhecimento, Conocimiento, Knowledge; Pacientes, Pacientes,
Patients; Cuidadores; Cuidadores; Caregivers; Familia, Familia e Family. Os descritores
foram cruzados com os seguintes operadores: “AND”, “NOT” e “OR”, utilizados na fase
piloto e readequados conforme os resultados obtidos. Portanto, apos essa fase, utilizou-
se 0 operador Booleano “AND” para realizar o cruzamento dos descritores.

Foram determinados como critérios de inclusdo pesquisas cientificas com
métodos qualitativos ou quantitativos, artigos contemplando um dos idiomas e ao menos
um dos descritores anteriormente mencionados, com textos completos disponiveis para

download gratuito entre janeiro de 2015 e dezembro de 2020.
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Os critérios de exclusao foram: estar em outros idiomas além daqueles citados nos
critérios de inclusdo, artigos secundarios, resumos sem o artigo completo, resenhas,
livros, editoriais, publicagfes de Anais, de jornais ou revistas ndo cientificas, resumos de
congressos e de outros eventos cientificos.

A coleta de dados foi realizada no segundo semestre de 2021 pelos proprios
pesquisadores seguindo rigorosamente os critérios supracitados. Utilizou-se um filtro
para otimizar a coleta de dados, que consiste na busca nas bases de dados pelo método
descrito acima, seguido pela selecdo ou exclusdo para a analise do artigo por meio da
leitura do titulo e do resumo disponiveis.

Apos isso, os artigos foram minuciosamente analisados e selecionados para o
estudo. Elaborou-se um instrumento de coleta de dados para guiar os pesquisadores na
leitura e analise dos artigos e inclusdo e/ou exclusdao dos mesmos da amostra. O
instrumento consta de: dados de identificacdo do artigo, método, ano de publicacdo,
principais resultados, conclusdes e recomendacdes.

Vale ressaltar que a analise temética, compreende um método para inspegdo e
registro de contetdo a partir da organizacdo descrita e detalhada dos dados, respondendo
a pergunta de pesquisa. Todavia, a tematica ndo deve ser investigada de acordo com a
regularidade em que aparece nos materiais analisados e sim, por meio da analise dos
mesmos pelo pesquisador (MACKIESON et al., 2018; BRAUN; CLARK, 2019)

Os dados foram transcritos para uma planilha no Excel e posteriormente
categorizados e subdivididos de acordo com o titulo, tipo de pesquisa, amostragem e
resultados. Os resultados foram analisados de forma sintética, descritiva e qualitativa e

depois discutidos. Possibilitando, assim, a identificacdo de trés categorias tematicas.

3 RESULTADOS
A populacdo do estudo foi constituida por 1358 artigos. Dentre esses, 83 foram

selecionados para anélise e cinco selecionados para amostra e revisao.

Quadro 1: Artigos obtidos conforme cruzamento dos descritores. 2022. Londrina, Parana, Brasil.

Base de Descritores cruzados concomitantemente Artigos  Artigos Artigos
dados obtidos analisados selecionados
para reviséo
BVS Cuidados paliativos AND Conhecimento AND Paciente 76 2 2
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND Familia 32 1 0
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Cuidados paliativos AND Conhecimento AND 15 1 0
Cuidadores
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND 20 0 0
Paciente AND Familia
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND Paciente 9 0 0
AND Cuidadores
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND 11 0 0
Cuidadores AND Familia
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND Paciente 8 0 0
AND Familia AND Cuidadores
Cuidados paliativos AND Percepcdo AND Paciente 107 4 2
Cuidados paliativos AND Percepcdo AND Familia 72 3 0
Cuidados paliativos AND Percepcdo AND Cuidadores 32 0 0
Cuidados Paliativos AND Percepcdo AND Paciente AND 37 2 0
Familia
Cuidados Paliativos AND Percep¢do AND Paciente 16 1 0
AND Cuidadores
Cuidados Paliativos AND Percepcdo AND Cuidadores 29 3 0
AND Familia
Cuidados Paliativos AND Percep¢do AND Paciente 15 0 0
AND Familia AND Cuidadores
Total 479 17 4
BVS
Base de Descritores cruzados concomitantemente Artigos  Artigos Artigos
dados obtidos analisados selecionados
para revisao
SciELO  Cuidados paliativos AND Conhecimento AND Paciente 15 0 0
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND Familia 7 0 0
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND 7 0 0
Cuidadores
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND 5 0 0
Paciente AND Familia
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND Paciente 4 0 0
AND Cuidadores
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND 5 0 0
Cuidadores AND Familia
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND Paciente 0 0 0
AND Familia AND Cuidadores
Cuidados paliativos AND Percepcdo AND Paciente 21 2 0
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Cuidados paliativos AND Percep¢cdo AND Familia 16 1 0
Cuidados paliativos AND Percepc¢do AND Cuidadores 3 2 0
Cuidados Paliativos AND Percepcdo AND Paciente AND 6 0 0
Familia
Cuidados Paliativos AND Percepcdo AND Paciente 3 0 0
AND Cuidadores
Cuidados Paliativos AND Percepcdo AND Cuidadores 3 0 0
AND Familia
Cuidados Paliativos AND Percepcdo AND Paciente 1 0 0
AND Familia AND Cuidadores
Total 96 5 0
SciELO
Base de Descritores cruzados concomitantemente Artigos Artigos Artigos
dados obtidos analisados selecionados
para revisao
PUBMED  Cuidados paliativos AND Conhecimento AND Paciente 1 0 0
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND 61 7 0
Familia
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND 110 10 0
Cuidadores
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND 110 11 0
Paciente AND Familia
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND Paciente 87 10 0
AND Cuidadores
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND 76 4 0
Cuidadores AND Familia
Cuidados paliativos AND Conhecimento AND Paciente 223 4 0
AND Familia AND Cuidadores
Cuidados paliativos AND Percepcdo AND Paciente 37 2 1
Cuidados paliativos AND Percepcdo AND Familia 16 2 0
Cuidados paliativos AND Percepcdo AND 14 1 0
Cuidadores
Cuidados Paliativos AND Percepcdo AND Paciente 15 2 0
AND Familia
Cuidados Paliativos AND Percepcdo AND Paciente 12 2 0
AND Cuidadores
Cuidados Paliativos AND Percepcdo AND Cuidadores 11 3 0
AND Familia
Cuidados Paliativos AND Percepcdo AND Paciente 10 3 0

AND Familia AND Cuidadores
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Total 783 61 1
PUBMED
Total 1358 83 S

Fonte: elaboracéo dos autores, 2022

Fluxograma 2: Distribuicdo das referéncias bibliograficas obtidas nas bases de dados. 2021. Londrina,
Parana, Brasil.

Oz familiares & cuidadores de pacientes em CP sabam sobre esse assunto?

O

14 descritores
Operador booleano “AND"

g 4 J

BVS ScELO Publded

Amostra 1 (n=1358)

U 17 analize

Ezquema de filiragem
1275 artigos excluides por ndo abordarem
oz critérios de inclozdo
Amostra 2 (n=83)

<

83 artipos

g 27 analize

78 arigos excluidos por ndo sbordarem o
tema de pesquisa

4

Selecionados para revisdo
Amostra final (n=3)

cacio

Identifi

EBaze de dados

Elegibilidade

ecio

Sel

Fonte: elaboracdo dos autores, 2022

Entre os artigos selecionados para a reviséo trés provém de pesquisas realizadas
no Brasil, uma no Meéxico e uma na Alemanha.

O Quadro 1 exp0e os resultados, retratando o conhecimento dos familiares sobre
CP, como se da a relagdo e a comunicacao entre equipe-familia-cuidadores e os principais

sentimentos despertados.
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Quadro 2: Conhecimento e Percepg¢des sobre CP. 2022. Londrina, Paran4, Brasil.

Estudo 1: Estudio piloto en cuidadores de pacientes con enfermidades neuroldgicas, sobre el significado y
conocimiento de cuidados paliativos. SANTOS, ZT; PAZ-RODRIGUEZ, F; GUZMAN, MAS et al., 2015.

México.

METODO RESULTADOS CONCLUSOES

Abordagem qualitativa | Conhecimento prévio de CP Maior disseminacdo e instrucdo de
descritiva realizada com | « 70% desconheciam CP para os cuidadores, visto que
uma amostra de 40 | Quanto ao significado de CP para | muitos desconheciam o tema

cuidadores familiares

cuidadores:

* 50% consideraram o alivio fisico e
emocional,

* 20% melhora da qualidade de vida,
* 30% desconheciam.

refletindo a caréncia de forca de
trabalho para atender  essa
necessidade.

Estudo 2: Perceptions of Palliative Care Among Patients With Advanced Cancer and their Caregivers.
ZIMMERMANN, C; SWAMI, N; KRZYZANOWSKA, M., et al 2016. Alemanha

METODO

RESULTADOS

CONCLUSOES

Abordagem qualitativa
descritiva exploratéria
realizada com uma amostra
apoés um ensaio clinico
randomizado.

Com uma amostra de 48
pacientes (26 intervencéo,
22 controle) e 23
cuidadores (14 intervencédo
e 09 controle).

Em ambas as vertentes do estudo o
tema foi altamente atrelado a morte,
quando ndo havia nada mais para ser
realizado. Os cuidados paliativos na
maioria das vezes foram iniciados
como Ultimo recurso, reafirmado a
questdo anterior.

Em ambas as vertentes do estudo, 0s
CP carregam um significado
pejorativo, atrelado a morte. O
grupo de intervengdo teve a
percepcdo alterada sobre o tema,
apesar das intervengdes, a amostra
manteve aversao a palavra Cuidados
Paliativos. Os autores recomendam
melhor orientacdo sobre o conceito
de CP e suas aplicabilidades para os
profissionais de salde, além de
disseminar de forma ampla
informagdes sobre tal assunto.

Estudo 3: Atendimento d

omiciliar oncoldgico: Percepcdo de familiares/cuidadores sobre cuidados

paliativos. OLIVEIRA, MBP; SOUZA, NR; BUSHATSKY, M et al., 2017. Brasil

METODO RESULTADOS CONCLUSOES

Abordagem gualitativa | Os participantes conhecem | CP nos cuidados de fim de vida sdo
descritiva exploratoria | parcialmente CP, tendo recebido | de extrema importancia e o preparo

realizada com uma amostra
de 6 cuidadores familiares

orientacOes e informacGes da equipe
de salde durante as visitas
domiciliares. A participacdo ativa dos
familiares/cuidadores no ato de cuidar
aliada ao apoio da equipe possibilitou
gue despertasse sentimentos a
modalidade  de  cuidado.  Os
participantes perceberam CP como
acbes e sentimentos como amor,
companheirismo, gratiddo e
esperanca.

e a participacdo
familia/cuidadores tornam o cuidado
mais humanizado diminuindo o
sofrimento de paciente e seus

fornecedores e gestores de CP.

da

familiares, para isso, torna-se
necessario lapidacéo de
conhecimento sobre CP para

Estudo 4: Cuidado paliativo oncoldgico: percepc¢do dos cuidadores.

PANZETTI, TMN 2018. Brasil.

CUNHA, AS; PITOMBEIRA, JS e

METODO RESULTADOS CONCLUSOES

Abordagem qualitativa | A amostra foi composta por 10 | O estudo evidenciou que poucos
descritiva exploratéria | pessoas. Apenas trés conheciam CP | participantes conheciam o tema,
descritiva realizada com | previamente e 0s outros sete | mostrando seu despreparo e falta de
uma amostra de 10 | acompanhavam seus | informacBes quanto ao quadro
cuidadores familiares familiares/paciente  em CP e | clinico e modalidade de cuidado.

desconheciam o mesmo.

Uma maior eficacia no acolhimento
e oferta de apoio emocional aos
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cuidadores familiares por parte da
equipe de saude torna-se necessaria.

Estudo 5: Percepgdo de cuidadores familiares sobre cuidados paliativos. CAVALCANTE, AES; NETTO,

JIM; MARTINS, KMC et al

., 2018. Brasil.

METODO

RESULTADOS

CONCLUSOES

Abordagem
descritiva realizada com
uma amostra de 8
familiares e 2 cuidadores

qualitativa

O estudo evidenciou cuidado fragil
sobre CP e escasso diante do quadro
clinico dos pacientes.

Pode-se  perceber  falhas na
comunicagdo equipe-familia-
cuidador.

Sendo o cliente/paciente o foco do

cuidado, as necessidades dos
familiares parecem ser
desconhecidas pela equipe. A
sensibilidade do  servigo em

perceber as necessidades da familia

pode resultar na implementacéo de
novas politicas, como horério de
visitas mais  flexiveis, maior
proximidade da equipe de salde, em
especial a equipe de enfermagem, e
maior facilidade na obtencdo de
informacdes.

Fonte: elaboracdo dos autores, 2022

Analisando-se os resultados supracitados surgiram trés categorias tematicas: 1)
Politicas Publicas ineficazes e caréncia de Politicas Institucionais; 2) Modalidade de

cuidado em expansdo; 3) Desconhecimento dos profissionais de salde e da comunidade.

4 DISCUSSAO

Os estudos analisados contemplam a abordagem qualitativa, predominando a
analise exploratdria e descritiva. Vale ressaltar, que nas instituicdes dos estudos quatro e
cinco, predominaram acbes de CP de forma isolada, além de ndo haver unidades de
internacédo e equipes de especialistas, podendo, assim, impactar na aceitagéo e percepcao
da equipe, pacientes e cuidadores-familiares.

Ja os outros estudos, um, trés e quatro, apresentam equipes de especialistas, e
locais de assisténcia especializada. Ao realizar as inferéncias e comparagdes entre 0s
artigos, percebe-se que, nos locais com auséncia da equipe especializada, houve ruidos
na comunicacdo, refletindo o despreparo profissional. Porém, na totalidade dos estudos,
a conhecimento fragil e preceitos prevaleceram.

Considerando os artigos analisados, os familiares e cuidadores, tem conhecimento
minimo ou ausente sobre CP; destaca-se também a fragilidade na interacdo e
comunicacéo equipe-familia-cuidador.

Santos, ZT et al.,, (2015) evidenciaram que 70% da amostra ndo tinha
conhecimento prévio. Outros pesquisadores (LEMOS et al., 2017; VISHNEVETSKY A.,

et al 2019) reafirmam que esse cenario, estd intimamente ligado aos prestadores de
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servigcos da saude, que por sua vez detém o conhecimento, inapropriado em alguns
aspectos, impactando diretamente na percepcéo e aceitabilidade dos CP pela comunidade.

As duas primeiras categorias identificadas 1) Politicas Publicas ineficazes e
caréncia de Politicas Institucionais; 2) Modalidade de cuidado em expansdo; demonstram
o0 despreparo de grande parte dos profissionais do sistema de saude publico ou privado
brasileiro sobre CP, evidenciando a necessidade de um aprofundamento filoséfico,
tedrico e préatico integrando os programas de saude.

Um avango sobre o assunto surgiu com a publicagdo da Portaria n°19/GM/2002
do Ministério da Saude (BRASIL, 2020) que propde a disseminacdo e implementacédo
desse tema no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS). No entanto, enfatiza somente
as estratégias para o alivio da dor, ndo abordando integralmente os nove principios de CP
dificultando, assim, a compreensdo do tema em si, como se o0 alivio da dor fosse realizado
em separado dos outros principios.

Embora a Portaria supracitada preconize a disseminacdo dessa modalidade de
cuidado, ainda ha poucas informacdes sobre o assunto no cotidiano, principalmente na
area da saude. Revelando-se ainda incipiente e ineficaz.

Esse cendrio possibilita a fortificacdo da terceira categoria identificada, a saber:
3) Desconhecimento dos profissionais de satde e da comunidade.

Ressalta-se que a insuficiéncia legislativa e a negligéncia governamental
interferem paralelamente na educacdo na area da satde, como, por exemplo, a escassez
de temas sobre CP e morte nos diversos curriculos de cursos dessa area.

Esse panorama implica na educacao de CP aos profissionais da satde, impactando
no conhecimento da comunidade, pois grande parte dos detentores do conhecimento estdo
desatualizados (WIENER et al., 2015; LEMOS et al., 2017).

Apesar de os CP estarem sendo desenvolvidos principalmente na América do
Norte, Australia e Europa, ainda é insuficiente para atender a populacdo mundial. Isso
também evidencia falta de investimento e a desigualdade social no acesso aos CP em
paises com escassez de recursos humanos, materiais e fisicos. Ademais, o Brasil esta
abaixo da linha de desenvolvimento em comparacdo com a América Latina (ANCP, 2018;
D’ALESSANDRO et al., 2020)

Deste modo, enfatiza-se que o conhecimento de cuidadores e familiares sobre CP
apresenta-se ainda fragil, devido a falta de disseminacéo do seu significado, principios e,
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por conseguinte, auséncia de politicas publicas que estruturem o seu desenvolvimento
(GERMANA, 2016; ANCP, 2018; WHO, 2018).

Acrescenta-se que algumas acGes de CP podem também ser executadas por
cuidadores e familiares, que participam ativamente dos cuidados, identificando as
necessidades do cliente. Para que isso ocorra é fundamental um conhecimento basico
sobre essa modalidade de cuidado (MELO; RODRIGUES; SCHMIDT, 2009; DUARTE;
FERNANDES; FREITAS, 2013).

Por outro lado, a comunicacéo ineficaz dificulta o conhecimento de cuidadores e
familiares sobre o quadro clinico do paciente e o aprendizado em CP (CAVALCANTE
et al., 2018). Além dos problemas de comunicacgdo, é evidente a associacdo dos CP a
morte, colaborando para os questionamentos erréneos sobre o tema, explanando os
preceitos acerca da morte, luto e CP, destacando a falha sobre o conhecimento e
disseminacéo dos principios de CP, como, por exemplo: 1) Afirmar a vida e considerar a
morte como um processo natural; 2) Ndo adiar e nem encurtar a vida (WHO, 2002;
ANCP, 2018).

Diante deste cenario é essencial que a equipe de saude tenha dominio sobre o
tema, para que possa estabelecer um vinculo de confianga com o paciente, seus familiares
e cuidadores, com o intuito de melhorar a comunicacgdo, apoio emocional e espiritual,
entre outros, melhorando também os cuidados prestados (ANDRADE; COSTA; LOPES,
2013).

Ademais, o conhecimento de profissionais de saude sobre os principios e as
praticas de CP é escasso mundialmente. I1sso demonstra a necessidade de educacdo da
comunidade em geral, de campanhas sobre CP, entre outras atividades. Da mesma
maneira pacientes, familiares e cuidadores também necessitam treinamento em relacéo
aos cuidados e o que héa por vir na evolucao da(s) doencas(s) e da finitude da vida (WHO,
2020).

Na analise dos resultados dos artigos encontrados fica evidente que a comunicagéo
entre equipe de saude e cuidadores/familiares sobre CP € inexistente. 1sso pode gerar
sofrimento desnecessario por falta de conhecimento e/ou esclarecimento, falta de apoio,
de escuta ativa entre outros focos da comunicacao tdo importantes nessa area de atuacao.

Neste contexto, é necessaria uma ampla divulgacdo sobre esse tema, para

melhorar o conhecimento e a percepc¢éo da familia e da populagdo em geral a respeito dos
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CP, atendimento domiciliar, manejo da dor e vinculo com a equipe (AKIYAMA et al.,
2016).

Embora o Programa Nacional de Assisténcia & Dor e Cuidados Paliativos ter sido
publicado em 2002, por meio da Portaria n°19 de 2002 (BRASIL, 2002), a¢des praticas
associadas ao desenvolvimento de CP foram publicadas posteriormente como, por
exemplo, no ano de 2018, quando foi criado 0 “Programa de Cuidados Paliativos, a luz
dos cuidados continuados, integrados, no dmbito Sistema Unico de Saude (SUS)” pela
Resolugdo n° 41 de 2018 (BRASIL, 2018) e, somente em 2020, uniram-se forcas para
efetivacdo dessa Resolucdo, citando-se a parceria da CONASS com o Hospital Sirio
Libanés para o inicio do projeto intitulado “Programa de CP no SUS — Atencdo
Ambulatorial Especializada e Ateng¢do Domiciliar”. Nesse cendario pode-se afirmar que,
os CP no Brasil estdo em ascensdo, contudo, ha falhas e atrasos na criagdo de programas
para corroborar no seu desenvolvimento (D’ALESSANDRO et al., 2020).

Assim, salienta-se que, mesmo que tenham ocorrido alguns avancos em CP
mundialmente, ainda ha muito a ser feito na area da educacéo em saude, da educacdo da
populacdo em geral e na pratica em si para melhorias na assisténcia a tantas pessoas que
sofrem devido a falta de conhecimento e de recursos para a aplicabilidade de CP.

Sublinha-se, como limitacdo desta pesquisa, o fato de incluir na busca artigos em
somente trés idiomas, disponiveis gratuitamente para download em trés bancos de dados.
Assim, indica-se a realizacdo de mais pesquisas sobre o tema considerando-o atual e
relevante, principalmente na vigéncia da COVID-19, uma ameaca mundial que trouxe a

tona a importancia de CP para aqueles que enfrentam uma doenca ameacadora de vida.

5 CONCLUSAO

Apesar de limitacbes na legislacdo abordagens de CP nos diferentes cenarios de
cuidados tem ocorrido. No entanto, tais limitacdes estdo intrinsicamente ligadas ao
conhecimento e a percepcao correta sobre CP. Nota-se que a compreensédo de familiares
e cuidadores sobre CP ainda é escassa. O presente estudo indicou que o conceito de CP
da familia ainda é efémero e revela a ineficacia da relacdo e comunicacao entre equipe-
familia-cuidadores.

Torna-se necessario a implementacdo e fortificagdo de politicas publicas e
institucionais em CP, atualizacdo de curriculos dos cursos da area da saude com

disciplinas especificas em CP e disseminacao sobre esse tema para a populagdo em geral
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e entre profissionais da area da saude, para que possam quebrar o paradigma existente
atualmente. Transmutando, assim, a assisténcia a saude das pessoas mais ampla,
humanizada e possibilitando o acesso justo, equitativo e igualitario aos servigos como
preconizam o SUS.

Cabe resplandecer, que ainda hd uma cultura forte de que a morte é sinénimo de
falha, de insucesso, é preciso vislumbrar a morte como parte do processo vital. Tais
fatores influenciam profissionais, especialidades, politicos e a sociedade como um todo.
Assim sendo, trabalhar com CP é também trabalhar para uma mudanca de paradigma que

nao é nada facil, a saber: reconhecer e cuidar da finitude humana.
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